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Hoofdstuk 1 Doel van de studie
Hoofdstuk 1
Doel van de studie
Multiple Sclerose (MS) behoort tot de meest voorkomende chronische ziekten van het
zenuwstelsel. De ziekte openbaart zich doorgaans op jong volwassen leeftijd, waarna in de loop
der jaren meestal beperkingen gaan optreden, die meer of minder uitgesproken kunnen zijn. De
levensverwachting bij bestaan van MS is gemiddeld slechts licht verkort. Derhalve moet een
persoon met MS doorgaans vele jaren met zijn ziekte zien om te gaan. Het continue veranderen
van de lichamelijke toestand als gevolg van de MS vergt daarbij steeds nieuwe aanpassingen.
Het veranderen van de toestand als gevolg van MS kan goed beschreven worden vanuit
neurologisch standpunt. Het hogere cerebrale functioneren kan getest worden. Scores kunnen
gegeven worden voor beperkingen wat betreft hersenzenuwen, motoriek, sensibiliteit, en
coördinatie. Subklinische afwijkingen kunnen gemeten worden door beeldvormend onderzoek,
onderzoek van de liquor cerebrospinalis, en bepaling van evoked potentials. Daarbij wordt echter
vaak minder goed duidelijk, wat een persoon met MS nu feitelijk aan beperkingen ondervindt in
het dagelijks leven als gevolg van zijn ziekte. De ervaring leert, dat mensen met een kennelijk
vergelijkbare neurologische toestand als gevolg van MS zeer verschillend omgaan met de ziekte
en de gevolgen ervan. Kennelijk zijn andere aspecten dan puur de neurologische toestand
evenzeer van belang.
Het doel van de studie was tweeledig. Enerzijds betrof de studie een epidemiologisch
aspect. In de provincie Groningen is vaker onderzoek gedaan naar de prevalentie van MS door
middel van transversaal onderzoek. In deze studie werd opnieuw de prevalentie van MS
gemeten. De neurologische toestand van de gevonden personen met MS werd in kaart gebracht.
Epidemiologische gegevens betreffende een ziekte kunnen leiden tot hypothesen betreffende de
ontstaanswijze van de ziekte. Zij geven inzicht in het maatschappelijk belang van een
aandoening. Zij kunnen van nut zijn bij de raming van behoeften op diverse gebieden.
Anderzijds werd informatie verkregen over verschillende aspecten van de "Quality of
Life" (QoL). QoL is een breed begrip. Wij legden ons toe op het lichamelijke functioneren en de
perceptie van de algehele gezondheidstoestand. Tevens werd onderzocht hoe mensen met MS
zelf hun ziekte ervoeren.
De gegevens betreffende QoL werden gerelateerd aan neurologische parameters. Daarbij
werd gepoogd om de QoL te begrijpen vanuit de neurologische toestand van de patiënt.
Gezien de opzet is deze studie descriptief van aard. Een éénmalige meting laat niet goed
toe om causale verbanden werkelijk te toetsen. Wel kunnen hypothesen geformuleerd worden




In dit hoofdstuk wordt een globaal overzicht gegeven van de stand van zaken rond de ziekte
"Multiple Sclerose". Kort wordt ingegaan op:
-pathologische anatomie,
-klachten en verschijnselen,
-beloop in de tijd,
-oorzaken van MS,
-wijze van stellen van diagnose,
-behandelingsmogelijkheden,
-sociale gevolgen van MS.
De ziekte "Multiple Sclerose"
De ziekte Multiple Sclerose (MS) is een chronische aandoening van het centrale
zenuwstelsel, die gepaard gaat met een grote verscheidenheid aan klachten en afwijkingen. Het
beloop in de tijd van MS wisselt niet alleen van persoon tot persoon. Ook per persoon is het
beloop in de tijd zeer grillig. De oorzaak van de ziekte MS is niet bekend. Erfelijke factoren
spelen een rol bij de gevoeligheid voor MS. Het immuun-apparaat is betrokken bij MS. Bij de
huidige stand van wetenschap is MS niet te genezen. Een deel van het beloop is te beïnvloeden
door immuun-modulerende behandelingen (McFarlin en McFarland 1982a, 1982b, Matthews
1991, Arnason 1992, McDonald 1992, Poser 1992, Webb 1992, Polman e.a. 1994a).
De incidentie van MS is het hoogst tussen het twintigste en vijftigste jaar met een piek
rondom dertig jaar. MS komt vaker voor bij vrouwen dan bij mannen. De sexratio varieert in
verschillende onderzoekingen van 1.9 tot 3.1 (Martyn 1991).
Pathologische anatomie
Pathologisch-anatomisch wordt MS gekenmerkt door het verspreid in de witte stof van
het centrale zenuwstelsel optreden van laesies (McFarlin en McFarland 1982a). Deze laesies,
"plaques", kunnen in principe overal in de witte stof aangetroffen worden. Er bestaan echter
duidelijke voorkeursplaatsen, zoals de periventriculaire witte stof. De laesies zijn vaak min of
meer symmetrisch verdeeld. De diameter van macroscopisch zichtbare laesies kan variëren van 1
mm tot 4 cm. Microscopisch worden in een recent ontstane plaque ontstekingsverschijnselen
gezien. Een wat langer bestaande plaque laat demyelinisatie (ontmerging) zien. Op lange termijn
blijkt ook axonaal verval op te treden. Uit studies met craniële kernspinresonantietomografie
(magnetic resonance imaging, MRI) is bekend, dat er voortdurend nieuwe laesies van MS
ontstaan, die evenwel ook weer kunnen herstellen. De uitgebreidheid en de snelheid van dit
proces is echter per persoon en ook tussen personen onderling zeer variabel (Smith e.a. 1993,
Nauta e.a. 1994).
Hoewel MS geldt als een aandoening van het centrale zenuwstelsel, zijn er ook enkele
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aanwijzingen voor het betrokken zijn van het perifere zenuwstelsel bij MS. Zo vonden Schoene
e.a. post-mortaal bij vier patiënten met MS ’onion bulbs’ van perifere zenuwen, een
vormafwijking van de cellen van Schwann, die verantwoordelijk zijn voor de aanleg van de
myeline-laag rond perifeer zenuwweefsel (Schoene e.a. 1977). Nadat in de literatuur al eerder
melding was gemaakt van afwijkingen van perifere zenuwen bij mensen met MS tijdens post-
mortaal onderzoek, onderzochten Pollock e.a. biopten van de nervus suralis bij tien patiënten met
MS: bij acht van deze patiënten waren duidelijke afwijkingen aantoonbaar (Pollock e.a. 1977).
De belangrijkste afwijking bestond uit een afname van de dikte van de myeline-laag, en niet
zozeer uit een afname van het aantal gemyeliniseerde vezels. Electromyografisch onderzoek van
de n.suralis bij veertien patiënten met MS liet bij negen patiënten een duidelijke afname zien van
de geleidingssnelheid langs de langzamer geleidende zenuwvezels. De supernormale periode
(waarin sensibele zenuwen een lagere prikkeldrempel hebben, volgend op de relatief refractaire
periode na een depolarisatie) was bij de patiënten met MS afwijkend (Shefner e.a. 1992). In een
editorial concludeert Waxman in 1993, dat er althans bij sommige patiënten met MS kleine
afwijkingen zijn van het perifere zenuwstelsel. Daaruit vloeit de vraag voort of MS een zuiver
demyeliniserende aandoening is, en in hoeverre MS alleen maar effect heeft op gemyeliniseerde
axonen binnen het centrale zenuwstelsel (Waxman 1993). Sarova-Pinhas e.a. onderzochten 22
patiënten met MS, die allen geselecteerd waren wegens het bestaan van sensibele klachten, op
het bestaan van een neuropathie; bij elke patiënt werden gestandaardiseerd tien perifere zenuwen
electromyografisch geëvalueerd (Sarova-Pinhas e.a. 1995). Bij 14 patiënten (63.6%) werd
tenminste één abnormale bevinding gedaan. Tien van deze patiënten (45.5% van totaal) werden
geclassificeerd als hebbende een neuropathie, vanwege het bestaan van tenminste twee
abnormale electromyografische bevindingen. Sarova-Pinhas e.a. suggereren, dat bij sommige
patiënten met MS het perifere zenuwstelsel mede betrokken is bij de demyeliniserende
aandoening.
Klachten en verschijnselen
De klachten en verschijnselen van MS berusten onder andere op een gestoorde geleiding
via de axonen ter hoogte van de plaque (Matthews 1991). Vrijwel elke neurologische klacht en
elk neurologisch verschijnsel is mogelijk bij MS, afhankelijk van de plaats van de plaque. Aldus
zijn klachten mogelijk op motorisch gebied, op sensibel gebied, op urogenitaal gebied, enz. Ook
achteruitgang van cognitieve functies kan optreden. De klachten kunnen ook aanvalsgewijs,
paroxysmaal optreden, bijvoorbeeld pijn, epilepsie, draaiduizeligheid, dysarthrie, ataxie (Berg
e.a. 1992). Klachten en verschijnselen kunnen zich geïsoleerd voordoen of in alle mogelijke
combinaties. Niet elke plaque geeft echter aanleiding tot het optreden van klachten of duidelijke
verschijnselen. Terwijl sommige plaques, met name in het ruggemerg, door hun ligging juist veel
klinische verschijnselen veroorzaken, is uit MRI-studies bekend, dat er een duidelijke
discrepantie bestaat tussen de klachten en verschijnselen van de patiënt en de (veel grotere)
hoeveelheid laesies, die MRI-onderzoek in het brein laat zien (Jacobs e.a. 1986, Ormerod e.a.
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1987, Baum e.a. 1990, Capra e.a. 1992, Uldry e.a. 1993).
Beloop
MS kan in de tijd op verschillende manieren verlopen. De beloopsvorm wordt benoemd
naar het klinische beloop. Heel typisch voor MS is een beloop met exacerbaties en remissies:
Relapsing Remitting MS (RR-MS). De remissies kunnen daarbij slechts partieel zijn. Dit wil
zeggen, dat er klachten en afwijkingen blijven voortbestaan na een exacerbatie. De duur van een
exacerbatie is variabel. Soms duurt een exacerbatie kort, enkele dagen; ook kan een exacerbatie
enkele weken tot soms een paar maanden aanhouden. Over langere tijd beschouwd wordt,
achteraf gezien, vaak op een gegeven moment duidelijk, dat er ten gevolge van de MS naast de
exacerbaties ook geleidelijk aan meer uitgesproken afwijkingen opgetreden zijn, en dat er
blijvende invaliditeit is ontstaan: progressieve MS. Progressie kan zich op geleidelijke wijze van
de allereerste klacht of het allereerste verschijnsel af aan voordoen zonder dat bijkomende
exacerbaties: Primair Progressieve MS (PP-MS). Ook kan progressie optreden na een in eerste
instantie relapsing remitting beloop: Relapsing Progressive MS, ook wel Secundair Progressieve
MS genoemd (RP/SP-MS). Het percentage patiënten met PP-MS varieert in populatie-gebonden
onderzoek van MS van 10% tot 37%. Het percentage van patiënten met RP/SP-MS neemt toe
met de duur van follow-up: bij een langere follow-up wordt bij meer patiënten overgang van
RR-MS naar RP/SP-MS waargenomen. Afhankelijk van de duur van de follow-up kan het
percentage van patiënten met SP-MS tot wel 60% bedragen (Matthews 1991). Andere termen,
die gebruikt worden om het klinische beloop van MS in de tijd te omschrijven zijn ’benigne
MS’, ’maligne MS’, en ’hyperacute MS’ (McAlpine 1961, Confavreux e.a. 1980). Bij elke
naamgeving dient echter goed bedacht te worden, dat het benoemen van de beloopsvorm
retrospectief gedaan wordt. In een prospectieve studie naar exacerbatie-frequentie en
beloopsvorm met een follow-up duur tot vijf jaar werd gezien, dat patiënten vaak overgingen
van de ene klinische classificatie naar de andere. Dit gold vooral voor patiënten met RP/SP-MS.
Stabilisatie trad op bij patiënten met een tot dan toe progressief beloop (46%), progressie werd
gezien bij patiënten met een tot dan toe stabiel ziektebeloop (44%) (Goodkin e.a. 1989).
De overlevingsduur van MS is wisselend, afhankelijk van de bestudeerde populatie.
Wanneer uitspraken gedaan worden over de duur van MS aan de hand van patiënten, die
overleden zijn ten gevolge van MS, dan varieert de ziekteduur van tien tot twintig jaar. De
ziekteduur van MS is in het algemeen wat langer in onderzoekingen op geografische basis, 25 à
29 jaar. De gerapporteerde mediane overleving bij MS varieert van 20 tot 42 jaar (Matthews
1991).
Het beloop van MS varieert van het optreden van de dood binnen enkele weken na het
optreden van de eerste verschijnselen van de ziekte (hyperacute MS, Johnson e.a. 1990) tot het
bestaan van geen of slechts geringe invaliditeit na meer dan twintig jaar MS gehad te hebben
(benigne MS, Confavreux e.a. 1980). Een snel progressief beloop met het optreden van de dood
binnen de eerste vijf jaar na de allereerste ziekteverschijnselen is zeldzaam. Afhankelijk van de
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duur van follow-up en de manier van selecteren van patiënten loopt na een ziekteduur van tien
jaar of meer het percentage patiënten met een benigne beloop, dat wil zeggen met slechts
geringe beperkingen ten gevolge van de MS, uiteen van 5% tot 42% (Matthews 1991).
Oorzaken
Hoewel de oorzaak van MS onbekend is, zijn er wel theorieën over de genese van MS.
Erfelijke factoren lijken een rol te spelen. Argumenten hiervoor zijn in de eerste plaats gelegen
in onderzoek naar het voorkomen van MS bij tweelingen, monozygoot dan wel dizygoot
(Sadovnick e.a. 1993, Mumford e.a. 1994). In dergelijke studies vindt men bij monozygote
tweelingen circa 25% concordantie voor het lijden aan MS tegenover een veel lagere
concordantie bij dizygote tweelingen (4-6%). Het voorkomen van MS in de familie doet de kans
op het manifest worden van MS bij andere familieleden toenemen; vaak krijgen de aangedane
leden van dergelijke families de eerste verschijnselen van MS op overeenkomstige leeftijd
(Doolittle e.a. 1990). MRI-studies binnen families met MS laten bij een deel van de klinisch niet
aangedane familieleden afwijkingen van de witte stof van de hersenen zien, die kunnen passen
bij MS (Tienari e.a. 1992). Verder pleiten studies naar het verband tussen HLA-type (Human
Leukocyte Antigen) en het hebben van MS voor een rol van erfelijke factoren (Hillert en Olerup
1993, Marrosu e.a. 1993). Daarnaast bestaan aanwijzingen voor een rol van een vooralsnog
onbekende omgevingsfactor (Compston 1990, Ragheb en Lisak 1993). De vele studies naar een
virale genese van MS hebben nog niet geleid tot aanwijzing van het voor MS verantwoordelijke
virus. Bij MS treden duidelijke veranderingen op immunologisch terrein op. Immunologisch
onderzoek van de ziekte MS heeft geleid tot een aanzienlijke verdieping van de kennis van de
pathofysiologie, met ook aangrijpingspunten voor symptomatische behandeling (Arnason 1993,
IFNB Multiple Sclerosis Study Group 1993, Paty e.a. 1993, Polman e.a. 1994a, Polman en
Koetsier 1994b). Vooralsnog zijn daar geen nieuwe etiologische gezichtspunten uit
voortgekomen (Allen 1991, Arnason 1992, Poser 1992).
Diagnose
De diagnose MS is een syndroom-diagnose. Enerzijds dient er een specifiek beloop te
zijn in de tijd met exacerbaties en remissies of met een geleidelijke progressie van beperkingen
("disseminatie in tijd"), gepaard gaande met specifieke afwijkingen, die alleen maar te verklaren
zijn met het bestaan van meer dan één laesie in de witte stof van het centrale zenuwstelsel
("disseminatie in plaats"). Anderzijds dient er geen andere verklaring te zijn voor de klachten en
verschijnselen dan de ziekte MS (Schumacher e.a. 1965). In 1983 werden nieuwe criteria
geformuleerd voor het stellen van de diagnose MS (Poser e.a. 1983). Bij deze criteria werd voor
het eerst de mogelijkheid geboden om bevindingen van aanvullend onderzoek, zoals onderzoek
van de liquor cerebrospinalis of onderzoek van evoked potentials, mee te laten wegen bij het
stellen van de diagnose MS. Afhankelijk van de uitgebreidheid van klachten en verschijnselen in
de loop van de tijd en afhankelijk van de bevindingen bij aanvullend onderzoek wordt
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onderscheid gemaakt tussen zekere ("definite") en waarschijnlijke ("probable") MS. Soms wordt
de term mogelijke ("possible") MS gebruikt. Dit betreft dan patiënten, die te weinig klachten
en/of verschijnselen en/of afwijkende bevindingen bij aanvullend onderzoek hadden om de
diagnose MS met zekerheid of waarschijnlijkheid te stellen (Rose e.a. 1976). De diagnostische
categorie, waarin een patiënt geplaatst wordt, is een uiting van de zekerheid omtrent de diagnose
MS. Bij onduidelijkheid kan de factor tijd een belangrijk hulpmiddel zijn bij het stellen van de
diagnose.
Behandeling
Er bestaat geen curatieve behandeling voor de ziekte MS zelf. Vele soorten behandeling
zijn beproefd. Op langere termijn is geen enkele behandeling curatief gebleken (Matthews 1991,
Webb 1992). Wel is duidelijk, dat de duur van exacerbaties verkort wordt door intraveneuze
toediening van methylprednisolon (Compston 1988). Er zijn aanwijzingen, dat gebruik van
gelijke doseringen langs orale weg even effectief is (Alam e.a. 1993). Er zijn geen aanwijzingen,
dat het beloop van MS op langere termijn verandert door toediening van methylprednisolon
(Matthews 1991). Hoewel door behandeling met ß-interferon het aantal exacerbaties afneemt en
het aantal afwijkingen op de MRI-scan minder snel toeneemt, is vooralsnog niet aangetoond, dat
door behandeling met ß-interferon het beloop van MS op langere termijn in gunstige zin
verandert (IFNB Multiple Sclerosis Study Group 1993, Paty e.a. 1993). Hoewel de resultaten van
studies onderling niet altijd overeenstemmen, neemt men in het algemeen aan, dat het
uiteindelijke beloop op langere termijn van MS door zwangerschap niet beïnvloed wordt
(Weinshenker e.a. 1989c, Hutchinson 1993, Roullet e.a. 1993, Verdru e.a. 1994, Worthington
e.a. 1994). Er bestaat enig verband tussen exacerbaties van MS en ongevallen met een bron van
elektriciteit; verder bestaat er geen duidelijke relatie tussen traumata en het ontstaan of het
verloop van MS (Sibley e.a. 1991, Sibley 1993, Siva e.a. 1993). Een verband tussen ’stress’ en
het verloop van MS is evenmin duidelijk (Nisipeanu en Korczyn 1993).
Gevolgen van Multiple Sclerose
Elke ziekte kan gevolgen hebben voor het dagelijkse leven. Bij een acute aandoening zijn
deze gevolgen vaak tijdelijk. Op lange termijn zijn er meestal geen gevolgen voor het dagelijkse
leven. De situatie ligt anders bij een chronische aandoening. Door de World Health Organization
(WHO) werd een model aangenomen om de gevolgen van het hebben van een chronische
aandoening beter te kunnen classificeren (Wood 1980):
DISEASE ---> IMPAIRMENT ---> DISABILITY ---> HANDICAP
In dit model wordt onder "impairment" elke afwijking, elk verlies van een lichamelijke of
geestelijke functie of structuur verstaan. Het gevolg van een "impairment" kan een verandering
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zijn in het uitvoeren van een taak op een manier, die normaal was voor het individu vóór het
optreden van de "impairment": "disability". Afhankelijk van de eisen, die het individu aan
zichzelf stelt, en afhankelijk van de eisen vanuit de omgeving, kunnen uit "disability" nadelige
gevolgen voortvloeien voor het individu op maatschappelijk gebied, "handicap". Het onderscheid
tussen "disability" en "handicap" is niet zeer scherp. Dit onderscheid wordt daarom door
sommige auteurs in latere jaren niet altijd meer gemaakt (Suurmeijer en Kempen 1990).
Vele factoren kunnen invloed hebben op de stap van "impairment" naar
"disability/handicap". Bij het verwerken van een "impairment" kan een individu putten uit
verscheidene hulpbronnen. In het algemeen hebben deze hulpbronnen te maken met
persoonsgebonden variabelen zoals inkomen, opleiding, beroep, persoonlijke kenmerken, de
omvang en kwaliteit van sociale steun, en sociale voorzieningen (professionele hulp) (van
Sonderen 1990, Suurmeijer en Kempen 1990). Van al deze factoren kan invloed uitgaan op de
uiteindelijk resulterende "handicap", zowel ten goede als ten kwade. Bovendien lijken
gecompliceerde interacties mogelijk. Hyman vond bijvoorbeeld in een studie naar determinanten
van "disability" bij patiënten met een chronische aandoening, dat het krijgen van een aparte
behandeling, een voorkeursbehandeling, een aggraverende invloed had op de uiteindelijke
"handicap". Omgekeerd was er een duidelijk verband tussen de aanwezige "handicap" en het
oordeel, dat men had over de gegeven behandeling (Hyman 1971).
Quality of Life
Het meten van de aanwezigheid van "disability" of een handicap houdt verband met het
meten van gezondheid. Vaak wordt gesproken van "Quality of Life" (QoL). Ware onderscheidt
aan gezondheid vijf algemene aspecten: lichamelijke gezondheid, geestelijke gezondheid, het
sociaal functioneren, het rol-functioneren, en de perceptie van de algehele gezondheidstoestand
(Ware 1987). Fitzpatrick e.a. onderscheiden de volgende zes dimensies van QoL: lichamelijk
functioneren, emotioneel functioneren, sociaal functioneren, rol-functioneren, pijn, en "overige
klachten" (bijvoorbeeld moeheid, misselijkheid, of andere, voor een bepaalde ziekte specifieke,
klachten) (Fitzpatrick e.a. 1992). Deze aspecten van QoL komen in vele instrumenten ter meting
van de gezondheidstoestand aan bod. Veel instrumenten ter meting van QoL zijn gebaseerd op
het invullen van vragenlijsten of het afnemen van een interview. Het aantal meetinstrumenten
neemt nog steeds toe. Sommige van deze instrumenten zijn bedoeld voor de meting van QoL bij
specifieke aandoeningen, andere zijn meer voor algemeen gebruik, en niet gebonden aan een
bepaalde ziekte. Instrumenten ter meting van QoL worden op verschillende manieren gebruikt
(Fitzpatrick e.a. 1992). Op het niveau van het individu zelf kunnen dergelijke instrumenten
gebruikt worden ten behoeve van screening van lichamelijke en psychosociale problemen, om
veranderingen in de toestand van de patiënt vast te leggen, als hulp bij het maken van een keuze
uit verschillende behandelingen of ter meting van morbiditeit. QoL-instrumenten zijn ook van
nut op populatie-niveau ter inventarisatie van gevolgen van gezondheidsproblemen, in klinische




MS en Quality of Life
Pogingen om de "impairment" en "disability/handicap" van MS te meten zijn niet alleen
van recente datum. In 1981 werden schalen voorgesteld om de gevolgen van MS op
neurologisch, sociaal en economisch gebied te meten (Granger 1981, Kurtzke 1981, Mellerup
e.a. 1981). Vanuit het WHO-model van chronische ziekten benadrukte Wood het belang van het
niet alleen meten van de neurologische gevolgen van MS. Naar zijn mening was het zeker zo
belangrijk om ook oog te hebben voor de algehele leefsituatie van de persoon met MS, diens
omgeving, en de beschikbare hulpbronnen: "Disadvantage results from interactions between
these, and very rarely can we assume a direct linear relationship between disability and
handicap" (Wood 1984). In 1985 resulteerden deze voorstellen in de Minimal Record of
Disability (MRD). De MRD bevat in de eerste plaats neurologische gegevens betreffende de
patiënt: de scores van de neurologische Functional Systems (FS) welke uitmonden in een
samengestelde score op de Expanded Disability Status Scale (EDSS). De MRD bevat gegevens
omtrent de algemene dagelijkse levensverrichtingen, de Incapacity Status Scale (ISS). Tenslotte
bevat de MRD gegevens omtrent de sociale en economische omstandigheden, de Environmental
Status Scale (ESS) (Appendix A) (International Federation of Multiple Sclerosis Societies 1985).
Ondanks het bestaan van kritiek op de MRD wordt deze veel gebruikt. De kritiek geldt vooral de
EDSS. Willoughby en Paty wezen op het feit, dat in sommige FS onvoldoende duidelijk
onderscheid gemaakt wordt tussen de verschillende maten van beperking. Verder worden bij het
bepalen van de EDSS-score gegevens van anamnese en van lichamelijk onderzoek door elkaar
gebruikt (Willoughby en Paty 1988). Door andere auteurs werd gerapporteerd over de
"interobserver agreement" van de EDSS. In verschillende onderzoekingen bleek een stap van
tenminste één heel punt (1.0 punt) op de EDSS een betrouwbare afspiegeling van een werkelijk
verschil in klinische toestand ("interrater variability") (Amato e.a. 1988, Noseworthy e.a. 1990).
Voor patiënten met MS en een lage score op de EDSS (minder dan 4.0) vonden Goodkin e.a.
een variabiliteit tussen verschillende waarnemers ("interrater variability"), die wel 1.5 punten kon
bedragen. In hetzelfde onderzoek liep de overeenstemming per waarnemer bij opnieuw
beoordelen van dezelfde patiënt ("intrarater variability") tot wel 1.0 punt uiteen (Goodkin e.a.
1992). De overeenstemming tussen verschillende waarnemers is beter bij hogere waarden van de
EDSS (Verdier-Taillefer e.a. 1991).
Overigens vormde de EDSS een uitbreiding op de reeds vele jaren eerder geïntroduceerde
Disability Status Scale (DSS), een 11-puntsschaal ter beoordeling van de neurologische toestand
bij MS (Appendix A) (International Federation of Multiple Sclerosis Societies 1985). De
uitbreiding bestond uit invoegen van negen categorieën met de extensie ’.5’ (van ’1.5’ tot ’9.5’)
tussen de elf categorieën van de DSS (van ’0’ tot ’10’), zodat een meer gedetailleerde schaal
ontstond. Daarbij wordt elk heel getal van de DSS gelijk gesteld met het overeenkomstige hele
getal van de EDSS en de volgende "halve stap".
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Zowel Lawson e.a. als Robinson ontwikkelden een eigen visie op het meten van QoL. Zij
analyseerden de dagelijkse gang van zaken van de patiënt aan de hand van een dagboekmethode,
waarbij alle bezigheden van de patiënt over 24 uur gerubriceerd werden in een aantal subgroepen
zoals ontspannende bezigheden thuis, ontspannende bezigheden elders, werk thuis, slaap etc. .
Hoewel bewerkelijk, bleek deze analyse-methode in de praktijk bruikbaar (Lawson e.a. 1985,
Robinson 1990).
Een vergelijkend onderzoek naar de QoL van mensen met MS, reumatoïde artritis, en de
ziekte van Crohn werd uitgevoerd door Rudick e.a. (Rudick e.a. 1992). De QoL werd gemeten
met behulp van een zelf ontwikkelde schaal, de Farmer QoL Index. Deze schaal bevat
subschalen betreffende het algehele functioneren, financiële aspecten, sociale aspecten, besteding
van vrije tijd, emotionele aspecten, en medische problemen. De QoL was het best bij de
patiënten met de ziekte van Crohn, het slechtst bij de patiënten met MS. De EDSS-score hing





In dit hoofdstuk wordt ingegaan op epidemiologische gegevens over Multiple Sclerose. Een
overzicht, niet uitputtend, wordt gegeven van prevalentiecijfers wereldwijd met bijzondere
aandacht voor Europa. Kort wordt stilgestaan bij migratiestudies betreffende MS, en bij
epidemiologische gegevens over MS op de Faroe-eilanden.
Epidemiologie van Multiple Sclerose
Er zijn vele studies gedaan naar de mate van voorkomen van MS op verschillende
plaatsen in de wereld. Door Kurtzke zijn een aantal overzichten van dergelijke studies
gepubliceerd, voor het laatst in 1980 (Kurtzke 1980). Hij maakte daarbij zoveel mogelijk gebruik
van studies, die gericht waren op definite en probable MS, niet op possible MS. Kurtzke
onderscheidde op basis van de prevalentie gebieden met een hoge frequentie van MS (> 29/105),
gebieden met een intermediaire frequentie (5-29/105), en gebieden met een lage frequentie van
MS (< 5/105). Gebieden met een hoge frequentie waren Noord-Europa en Centraal-Europa met
een uitloper oostwaarts tot aan de Oeral in de voormalige Sovjet-Unie, het zuiden van Canada en
het noorden van de Verenigde Staten, en Nieuw-Zeeland en het zuiden van Australië. Gebieden
met een hoge prevalentie werden begrensd door gebieden met een intermediaire frequentie: het
zuidwesten van Noorwegen en Noord-Scandinavië, een deel van de voormalige Sovjet-Unie
oostelijk van de Oeral, het gehele Middellandse Zee-gebied van Spanje tot Israël (met daarbij
Enna op Sicilië als uitzondering), het zuiden van de Verenigde Staten, het grootste deel van
Australië, Zuid-Afrika wat betreft de blanke bevolking, en waarschijnlijk ook het middelste deel
van Zuid-Amerika. Voor alle overige gebieden op de wereld gold een lage prevalentie van MS,
voor zover al bekend. Kurtzke hechtte veel belang aan de breedtegraad van een gebied bij de
interpretatie van zijn overzichtsstudies. In Europa verliep de scheidslijn tussen gebieden met een
hoge en een intermediaire prevalentie van MS langs een onregelmatige grens van 43°NB in het
westen tot 49°-50°NB in het oosten. In de Verenigde Staten lag deze grens op 37° à 39°NB.
Voor Europa liepen de prevalenties in zijn laatste overzicht (wat betreft de naar zijn oordeel
methodologisch goede studies) uiteen van 4/105 op Malta tot 203/105 in het noordoosten van
Schotland (Shetland-Orkney-eilanden).
Europa
Ook nadien zijn er nog vele prevalentie-studies verschenen van MS (tabel 1). Over de
prevalentie van MS in Noorwegen werd bericht door Larsen e.a. (Larsen e.a. 1984). Zij vonden
in Hordaland in het zuidwesten van Noorwegen per 1.1.1983 een prevalentie van definite en
probable MS van 59.8/105 tegenover een prevalentie van 20.1/105 in hetzelfde gebied per
1.1.1963. Zij schreven de stijging van de prevalentie vooral toe aan werkelijke biologische
veranderingen in de populatie, deels ook aan het vroeger stellen van de diagnose. Een stijging
van de prevalentie door betere zorg voor chronisch zieke mensen met daardoor langere
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overleving werd door hen onwaarschijnlijk geacht: in hun eigen onderzoek was de gemiddelde
leeftijd van de MS-populatie juist lager dan tijdens het eerdere onderzoek. In het meer noordelijk
gelegen Møre en Romsdal werd per 1.1.1985 een prevalentie van definite en probable MS van
75.4/105 gevonden tegenover een prevalentie van 24.3/105 in hetzelfde gebied per 1.1.1961
(Midgard e.a. 1991). Ook in deze studie was er een sterke stijging van de prevalentie van MS
bij met name de wat jongere leeftijdsgroepen. Midgard c.s. achtten genetische factoren van
weinig belang ter verklaring van deze stijging, daar de populatie in de onderzochte gebieden vrij
stabiel is. Svenningsson e.a. berekenden retrospectief de prevalentie van definite en probable MS
voor drie verschillende jaren in Gothenburg (Zweden): 91/105 op 1.1.1978 en op 1.1.1982, 96/105
op 1.1.1988 (Svenningsson e.a. 1990). Zij namen echter wel een afnemende incidentie waar
vanaf 1974 tot 1988 (van 3.0/105 naar 2.0/105), terwijl incidentiecijfers in de periode 1950-1964
in hetzelfde gebied bijna het dubbele bedroegen, 4.2/105 à 4.3/105. Zij schreven de afnemende
incidentie deels toe aan veranderde diagnostische mogelijkheden, waardoor op MS gelijkende
ziektebeelden beter onderscheiden kunnen worden van MS, en waardoor de diagnose MS ook
meer specifiek gesteld kan worden. Een verband tussen de afnemende incidentie van MS in
Gothenburg en de start van een vaccinatie-programma tegen mazelen in 1971 werd door hen
geopperd. In Finland onderzocht Kinnunen de veranderende incidentie van MS in de provincies
Uusimaa (Zuid-Finland) en Vaasa (West-Finland) (Kinnunen 1984). Met name in West-Finland
constateerde hij, dat sinds het moment van het ter beschikking komen van betrouwbare data,
1964, de incidentie gestaag toegenomen was. De stijging gold vooral vrouwen, zodat de
geslachtsverhouding veranderde van 1:1 naar 1:2.2 (mannen:vrouwen). De provincies Uusimaa
en Vaasa waren door hem uitgekozen als onderzoekgebied wegens de bekende prevalenties van
definite MS aldaar, respectievelijk 52.1/105 en 92.9/105 per 1.1.1979. Ter verklaring van het
verschil in prevalentie tussen beide provincies opperde hij enerzijds de invloed van een
vooralsnog onbekende factor vanuit het milieu, anderzijds de invloed van een genetisch verschil
tussen de onderzochte populaties. Gross e.a. rapporteerden in 1993 over de prevalentie van MS
in Zuid-Estland (Gross e.a. 1993). Voor Estland was tot dan toe alleen een schatting van de
prevalentie van MS bekend uit 1962, gebaseerd op gegevens van ziekenhuizen: 50/105. Zij
kwamen tot een prevalentie van 51.0/105 op de prevalentie-dag, 31.12.1989. Er was een verschil
in prevalentie tussen de oorspronkelijke bevolking en de inwoners van Russische afkomst: de
prevalentie-cijfers voor deze twee bevolkingsgroepen bedroegen respectievelijk 55/105 en 29/105,
hoewel de inwoners van Russische afkomst vaak al generaties lang in Estland woonden. Dit zou
een argument zijn voor de betekenis van genetische factoren in het ontstaan van MS. Op grond
van de door hen geconstateerde prevalentie zou Estland ook tot een high-risk area behoren wat
betreft de prevalentie van MS, en daarmeebehoren tot het Fins-Scandinavische focus van MS. Er
zijn verschillende studies voorhanden, waarin de prevalentie van MS in Engeland wordt
beschreven. Swingler en Compston vonden in het zuidoosten van Wales per 1.1.1985 een
prevalentie van 101/105 van definite en probable MS (Swingler en Compston 1988). De
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Larsen e.a. 1984 Noorwegen 1983 59.8
Midgard e.a. 1991 Noorwegen 1985 75.4
Svenningson e.a. 1990 Zweden 1988 96
Kinnunen 1984 Finland 1979 52.1-92.9
Gross e.a. 1993 Estland 1989 51.0
Swingler en Compston 1988 Engeland 1985 101
Roberts e.a. 1991 Engeland 1987 94.7
Lockyer 1991 Engeland 1988 153
Mumford e.a. 1992 Engeland 1990 112
Dassel 1960 Nederland 1959 56
Minderhoud e.a. 1985 Nederland 1982 56.3
Minderhoud e.a. 1988 Nederland 1986 61.1
Prange e.a. 1986 Duitsland 1981 53.6-68.4
Poser e.a. 1991 Duitsland 1989 118
Prange e.a. 1986 Hongarije 1981 28.4
Matias-Guiu e.a. 1990 Spanje 1988 17.2
Middleton en Dean 1991 Italië 1988 44
Savettieri e.a. 1986 Griekenland 1981 54
Milonas e.a. 1990 Griekenland 1984 29.5
N-Amerika
Wynn e.a. 1990 Verenigde Staten 1985 160
Warren en Warren 1993 Canada 1991 200
Australië
Hammond e.a. 1988 Australië 1981 24.3-68.3
Miller e.a. 1992 Nieuw Zeeland 1983 61
geschatte jaarlijkse incidentie van MS steeg van 3.3/105 in de periode 1947-1949 tot 8.9/105 inde
periode 1983-1984. De auteurs achtten voor deze stijging van belang, dat prevalentie-onderzoek
in het onderzochte gebied al vaker was uitgevoerd. Daardoor was de kans op onderschatting van
de prevalentie kleiner. Een onderzoek in het zuiden van Engeland leverde per 1.1.1987 een
prevalentie van MS van 94.7/105 op (Roberts e.a. 1991). De prevalentie van MS in dit gebied
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werd in deze studie voor het eerst onderzocht. Daarom vroegen Roberts c.s. zich af of bij een
eventuele herhaling van de studie (met dan waarschijnlijk hogere prevalenties zoals vaak in
vervolg-onderzoek, onder andere op basis van opgedane ervaring, selectieve verwijzingen naar
aanleiding van kennelijke bijzondere interesse van de onderzoekers, verder verfijnde
diagnostische methoden) het idee van de noord-zuid-gradiënt van MS in Engeland, met hogere
prevalenties in het noorden van Engeland, nog wel gehandhaafd zou kunnen worden. Mumford
e.a. kwamen in Zuid-Engeland tot een prevalentie van MS van 112/105 per 1.7.1990 (Mumford
e.a. 1992). Hun prevalentie-cijfer was hoger dan bij eerder prevalentie-onderzoek in het zuiden
van Engeland. Na correctie voor de opbouw van de onderzochte populatie qua leeftijd en
geslacht was er echter niet duidelijk meer sprake van een stijging. Deze auteurs zagen in hun
resultaat een argument voor het inderdaad bestaan van een noord-zuid-gradiënt in Engeland. Een
ander onderzoek in het zuiden van Engeland, maar dan in enkele huisartspraktijken leverde
overigens per 12.5.1988 een prevalentie op van 153/105. Dit was aanzienlijk meer dan de tot dan
toe bekende prevalentie van MS van 115/105 voor het betreffende gebied, maar dan gebaseerd op
ziekenhuisgegevens (Lockyer 1991). In 1981-1982 werd een vergelijkend prevalentie-onderzoek
van MS verricht in vier Europese centra (één in Nederland, twee in Duitsland, en één in
Hongarije): in Darmstadt, Duitsland, werd een prevalentie gevonden van 53.6/105, in Göttingen,
Duitsland, een prevalentie van 68.4/105, en in Baranya, Hongarije, een prevalentie van 28.4/105
(Prange e.a. 1986). Van deze groep auteurs verrichtten Poser c.s. een vervolgonderzoek in 1989
in Göttingen (Poser e.a. 1991). Zij kwamen, nu met inbegrip van een categorie van possible MS,
tot een prevalentie van 118/105.
Gegevens over het voorkomen van MS in Zuid-Europa zijn meer schaars. Op grond van
de studies van Matias-Guiu e.a. in het zuidoosten van Spanje en van Milonas e.a. in Noord-
Griekenland zou de bestempeling van het Middellandse Zee-gebied als een medium-risk area qua
MS geen wijziging behoeven (Matias-Guiu e.a. 1990, Milonas e.a. 1990). Matias-Guiu c.s.
kwamen in Valencië per 15.8.1988 tot een prevalentie van MS van 17.2/105. Zij stuitten daarbij
op het probleem, dat een deel van de patiënten met MS niet gevonden zou zijn bij alleen gebruik
maken van ziekenhuis-archieven. Milonas c.s. vonden per 31.12.1984 in Noord-Griekenland een
prevalentie van MS van 29.5/105. Zij vonden geen verschil in de prevalentie van MS tussen het
platteland en de meer verstedelijkte gebieden. Naar hun mening zou een dergelijk verschil, dat
soms door andere auteurs wel gevonden wordt (hogere prevalenties in meer verstedelijkte
gebieden), goed verklaard kunnen worden door de grotere dichtheid van medische voorzieningen
in verstedelijkte gebieden, en derhalve grotere kansen om in dergelijke gebieden inderdaad alle
patiënten te vinden. Een uitzondering binnen het Middellandse Zee-gebied zou gelden voor de
van oorsprong Griekse bevolking van Cyprus en Sicilië. Op Sicilië werd een prevalentie van MS
gevonden van 44/105, op Cyprus bedroeg de prevalentie van MS 54/105 (Savettieri e.a. 1986,
Middleton en Dean 1991). Genetische invloeden werden voor deze bevinding van belang geacht.
Overigens kwamen Al-Din c.s. tot eenzelfde conclusie ter verklaring van het verschil in
prevalentie van MS tussen de oorspronkelijke bewoners van Koeweit (10.2/105) en de bewoners
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van Koeweit van Palestijnse afkomst (23.8/105 (Al-Din e.a. 1990). Dat beide groepen Arabieren
genetisch verschilden kwam tot uiting in de kleur van de ogen, de verdeling van de
bloedgroepen, en het voorkomen van bepaalde HLA-types, namelijk HLA-DR en HLA-DQW.
Noord-Amerika
In Canada werden na 1980 nog verschillende prevalentie-studies uitgevoerd. Warren en
Warren, refererend aan andere studies, vermeldden prevalenties, die uiteen liepen van 93/105 tot
202/105 (Warren en Warren 1993). Zelf kwamen zij per 1.1.1991 in Centraal-Alberta tot een
prevalentie van 200/105. De incidentie van MS steeg van 1.9/105 in de periode 1950-1959 tot
7.3/105 in de periode 1980-1989. Veertig procent van de patiënten was van Engelse afkomst.
Gebruik makend van de archieven van de Mayo Clinic werd de prevalentie van MS per
1.1. 1985 bepaald in Olmsted County, Minnesota (Wynn e.a. 1990). De prevalentie bedroeg
160/105. Vanaf de periode 1905-1914 tot de periode 1975-1984 steeg de incidentie geleidelijk
van 1.2/105 tot 6.2/105. In de laatste decades werd geen duidelijke verandering van de
overlevingsduur van MS waargenomen.
Australië
Op het zuidelijk halfrond zijn na het laatste overzicht van Kurtzke in 1980 nieuwe
prevalentie-studies van MS uitgevoerd. Hammond e.a. vergeleken de prevalentie van MS in drie
grote steden in Australië in 1981 met die in 1961 (Hammond e.a. 1988). In Perth (zuidwesten,
31°ZB) steeg de prevalentie van 17.6/105 in 1961 naar 24.3/105 in 1981. In Newcastle
(zuidoosten, 32°ZB) werd een stijging gezien van 17.5/105 naar 34.0/105. In Hobart tenslotte
(zuidoosten, 42°ZB) steeg de prevalentie van 28.5/105 in 1961 naar 68.3/105 in 1981. De stijging
was het sterkst bij vrouwen. Deze auteurs zochten de verklaring van de gestegen prevalentie in
verschillende factoren: meer efficiënte methoden om patiënten met MS te vinden, betere
herkenning van minder gehandicapte patiënten met MS, toegenomen levensduur van mensen met
MS, en gevolgen van migratie van mensen naar deze steden, bij wie zich later MS openbaarde.
Net als op het noordelijk halfrond werd door deze auteurs een stijging gezien van de prevalentie
van MS bij toename van de breedtegraad. Een onderzoek in Wellington, Nieuw Zeeland, door
dezelfde groep auteurs leverde in 1983 een prevalentie van MS op van 61/105 (Miller e.a. 1992).
In een overzicht van prevalentie-studies in Australië en Nieuw-Zeeland wezen dezelfde auteurs
nogmaals op de ook in dit werelddeel bestaande noord-zuid-gradiënt (Miller e.a. 1990). De
eventuele invloed van immigratie vanuit Schotland, beoordeeld aan de hand van de Mc’s en
Mac’s in het telefoonboek, was gering. De lagere prevalentie van MS bij de oorspronkelijke
bevolking, de aboriginals en de Maori’s, zou wijzen op het belang van genetische invloeden. De





Epidemiologisch onderzoek werd ook gericht op de invloed van migratie. Dean en
Kurtzke vonden in Zuid-Afrika aanwijzingen, dat migratie vóór of na de leeftijd van 15 à 16 jaar
belangrijk is voor de kans op het zich openbaren van MS (Dean en Kurtzke 1971). Onder blanke
immigranten naar Zuid-Afrika, die afkomstig waren uit Noord-Europa, bedroeg de prevalentie
van MS 49/105 tegenover een prevalentie van 11/105 onder de blanken in Zuid-Afrika, die aldaar
geboren waren. Immigratie vóór circa het 16e levensjaar deed de kans op MS afnemen tot minder
dan 1/3 van de oorspronkelijke kans. Zij zagen hierin een argument om de oorzaak van MS te
zoeken in een exogene factor. Hun gedachten gingen uit naar een slow-virus infectie (na
besmetting met het betreffende virus is er een lang interval tot het zich openbaren van
ziekteverschijnselen). Ook onderzoek van de kans op het zich openbaren van MS bij migranten
in Londen, een gebied met een hoge prevalentie van MS, leidde tot de conclusie, dat de
verblijfplaats in de jeugdjaren van groot belang is (Dean e.a. 1976). Onder immigranten in
Londen vanuit de oude Gemenebest (Australië, Canada, Nieuw-Zeeland, Noord- en Zuid-
Amerika, Egypte, Turkije en Iran) kwam meer MS voor dan onder immigranten vanuit de
nieuwe Gemenebest (Aziatische landen als India, Pakistan, Caribisch gebied). De ouders van
deze immigranten waren vaak zelf juist weer opgegroeid in Europa. De prevalentie onder de
nakomelingen van deze immigranten werd onderzocht door Elian c.s. (Elian e.a. 1990). Zij
vonden onder de in Engeland geboren kinderen een prevalentie van MS zoals die ook verwacht
werd bij in Engeland geboren kinderen van Engelse ouders. De prevalentie van MS was
duidelijk hoger dan onder de elders geboren ouders. De auteurs zagen in deze bevinding een
nieuw argument voor het belang van de plaats van opgroeien in de jeugd wat betreft de latere
kans op het zich openbaren van MS. Leibowitz c.s. verrichtten een prevalentie-onderzoek van
MS in Israël (Leibowitz e.a. 1973). Na correctie voor de opbouw van onderzochte populatie voor
de leeftijd vonden zij per 1.1.1965 onder immigranten in Israël vanuit Europese landen een
prevalentie van MS van 30/105 en onder immigranten vanuit Afrika of Azië een prevalentie van
11/105. De prevalentie van MS van de in Israël zelf geboren bevolking bedroeg 24/105,
onafhankelijk van de plaats van herkomst van de ouders. Deze prevalentie was duidelijk hoger
dan in de Israël omringende landen. Zij zagen hierin een aanwijzing, dat omgevingsfactoren
belangrijker zijn voor de kans op het zich ontwikkelen van MS dan genetische factoren.
Klimatologische omstandigheden achtten zij minder belangrijk, daar anders de prevalentie van
MS in Israël niet veel anders had moeten zijn dan in de omringende landen. Sociaal-
economische omstandigheden leken hen wel van belang als exogene factor in het ontstaan van
MS. In een vervolg-onderzoek werd de invloed van de leeftijd ten tijde van immigratie
onderzocht (Alter e.a. 1978). De kans op het zich openbaren van MS was vergelijkbaar voor
mensen, die naar Israël geëmigreerd waren op een leeftijd van nul tot vier jaar of van vijf tot
veertien jaar, onafhankelijk van het afkomstig zijn uit Europa of Afrika of Azië. Onder personen,
die ten tijde van immigratie naar Israël vijftien jaar of ouder waren, werden prevalenties





De epidemiologie van MS op de Faroe-eilanden, een groep kleine eilanden tussen
Noorwegen en Ijsland op 62°NB, werd uitvoerig onderzocht door Kurtzke en Hyllested. Vanaf
1943 constateerden de auteurs een duidelijke stijging van de prevalentie van MS op deze
eilanden (Kurtzke en Hyllested 1979). Zij veronderstelden een verband met de bezetting van deze
eilanden in 1943 door het Engelse leger tijdens Wereldoorlog II. In de jaren nadien waren er op
gezette tijden epidemische verheffingen van het aantal nieuwe patiënten met MS (Kurtzke en
Hyllested 1986). Kurtzke en Hyllested postuleerden, dat MS veroorzaakt wordt door een
infectieus agens, waarbij besmetting optreedt tussen het 11e en 45e jaar (Kurtzke en Hyllested
1987). De uit deze besmetting voortvloeiende toestand noemden zij "primary MS affection"
(PMSA). De aandoening zou overdraagbaar zijn tot circa het 27e jaar. Slechts bij een deel van de
besmette personen zou zich MS openbaren na een latente periode van zes à twaalf jaar. Bij
vervolg-onderzoek namen zij sedert 1943 recent nog een vierde epidemische verheffing waar van
het aantal nieuwe gevallen van MS, hetgeen zij passend achtten binnen hun theorie (Kurtzke e.a.
1993). Gebruik makend van dezelfde gegevens kwam Cooke juist tot de theorie, dat MS
weliswaar veroorzaakt wordt door een infectieus agens, maar dat besmetting door dit agens op
jeugdige leeftijd juist zou resulteren in bescherming tegen het ontwikkelen van MS, terwijl
besmetting na de vroege kinderjaren de kansen op de ontwikkeling van MS zou vergroten
(Cooke 1990).
Nederland
In Nederland zijn alleen prevalentie-cijfers beschikbaar voor de provincie Groningen.
Dassel rapporteerde voor het eerst cijfers in 1960 (Dassel 1960). Per 1.1.1959 vond hij voor de
provincie Groningen een prevalentie van MS van 56/105. In 1982 werd in de provincie
Groningen een prevalentie van MS gevonden van 56.3/105 (Minderhoud e.a. 1985, Prange e.a.
1986). Prevalentie-onderzoek van MS in de provincie Groningen werd in 1986 herhaald
(Minderhoud e.a. 1988). Daarbij werd een prevalentie vastgesteld van 61.1/105.
Samenvatting
Welke conclusies kunnen getrokken worden uit genoemd epidemiologisch onderzoek? In
de eerste plaats blijken er duidelijke verschillen te bestaan in de prevalentie van MS op
verschillende plaatsen in de wereld. Hoge frequenties van MS worden gevonden in de koudere
luchtstreken van Europa, Australië en N-Amerika. Het adagium van Kurtzke, dat de prevalentie
van MS toeneemt in streken naarmate deze verder verwijderd zijn van de evenaar, blijft
gehandhaafd (Kurtzke 1980). Dit gegeven, tezamen met de resultaten van migratie-studies, wijst
op een rol van een vooralsnog onbekende omgevingsfactor. Wat betreft deze omgevingsfactor is
veel aandacht besteed aan virussen, echter zonder resultaat.
In de tweede plaats blijkt vrijwel bij elke prevalentie-studie van MS, die binnen een
gebied herhaald wordt, dat stijgende prevalenties van MS gevonden worden. Dit hoeft echter niet
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te betekenen, dat MS ook inderdaad meer voorkomt dan vroeger. Ter verklaring van stijgende
prevalenties bij vervolg-onderzoek kan gedacht worden aan meer efficiënte zoek-methodes van
patiënten. Een stijging van prevalentie kan ook verband houden met diagnostische
mogelijkheden. Te denken valt aan de ontwikkelingen op het gebied van liquor-diagnostiek,
neurofysiologisch onderzoek, en beeldvormend onderzoek. Het incorporeren van deze veranderde
diagnostische mogelijkheden in de diagnostische criteria voor het vaststellen van MS (Poser-
criteria, Poser e.a. 1983) zou eveneens van belang kunnen zijn voor het vinden van hogere
prevalentie-cijfers van MS.
In de derde plaats blijkt uit HLA-studies en uit familie-onderzoek, met name tweeling-
onderzoek, dat een zekere rol is weggelegd voor een erfelijke factor wat betreft de kans op het
manifest worden van MS. Vooralsnog heeft epidemiologisch onderzoek van MS niet geleid tot
"het vinden van de oorzaak van MS". Wel verdiept dergelijk onderzoek de inzichten in diverse
aspecten van MS. Ook zijn prevalentiecijfers van belang voor de allocatie van diverse
voorzieningen wat betreft MS.
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Hoofdstuk 4: Psychosociale aspecten van MS
In dit hoofdstuk wordt een overzicht gegeven van psychosociale aspecten van Multiple Sclerose.









Variabiliteit in gevolgen van MS
De variabiliteit van MS wat betreft leeftijd ten tijde van eerste ziekte-verschijnselen,
beloopsvorm, hoeveelheid exacerbaties, en de mate van progressie is groot. De gevolgen van MS
voor het dagelijks leven hangen niet rechtlijnig samen met de medische determinanten van MS.
Wineman verwoordde dit als volgt: "One of the puzzling clinical observations about MS is the
relatively minor psychosocial problems seen in some people with advanced neurological
impairment and, conversely, the severe psychosocial disability in some with relatively mild
neurological loss. This observation suggests that other variables mediate the relationship
between the physical disability and psychosocial adaptation" (Wineman 1990). Ook Wood wees
in zijn bespreking van het WHO-model van chronische ziekten erop, dat het uiteindelijke
resultaat van een aandoening niet alleen bepaald wordt door de ziekte zelf, maar dat er ook een
interactie met de omgeving is: "Handicaps are concerned ..... with interaction with and
adaptation to the individual’s surroundings, and they represent socialization of an illness
experience" (Wood 1980).
Adaptatie
Adaptatie, het zich aanpassen aan nieuwe levensomstandigheden, wordt beschouwd als
een belangrijk proces. Het adaptatie-proces van het leren omgaan met MS is door verschillende
auteurs onderzocht. Veel genoemd in dit verband is de studie van Matson en Brooks (Matson en
Brooks 1977, tabel 2). Aan de hand van een verkennend onderzoek bij 174 patiënten met MS
stelden zij een model op ter weergave van het verloop van het proces van adaptatie. Zij
onderscheidden enigszins analoog aan het Kübler-Ross model van rouwverwerking vier fases van
respectievelijk ontkenning, verzet, erkenning, en integratie. Het gedrag van de patiënt met MS
wat betreft het omgaan met ziekteverschijnselen, het omgaan met hulpverleners, en de stijl van
leven zou in de verschillende fases van dit adaptatie-proces steeds anders zijn. Geslaagde
adaptatie hing samen met een positief zelfbeeld. De auteurs
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Houding "Het kan niet waar zijn" "Ik geef er niet aan toe" "Ik zal er mee om moeten gaan" "Ik heb MS, maar het leven gaat door"
Klachten en
verschijnselen
Ontkennen, verbergen Actief op zoek naar
genezing of behandeling
Rouw om vermogens, die verloren
zijn gegaan
De patiënt leeft er mee voort




In het openbaar vertellen over MS Tijd en energie worden aan andere
zaken dan aan MS besteed
Hulp Wordt geweigerd Wordt ongaarne aanvaard De patiënt leert hulp te
aanvaarden
Wordt indien nodig aanvaard
Leefwijze Als vanouds Begin van erkenning van
nood tot veranderen
Heroriëntatie op de belangrijke
zaken in het leven
De leefwijze wordt aangepast aan
nieuwe waarden
(naar Matson en Brooks 1977)
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zagen in hun studie, dat het zelfbeeld in het algemeen beter werd, soms zelfs veel beter,
naarmate er meer klachten en verschijnselen van de MS kwamen. In een vervolg-onderzoek in
1981 aan de hand van open interviews onderzochten Brooks en Matson de mate van adaptatie bij
103 van deze patiënten met MS op langere termijn (Brooks en Matson 1982). Zij vonden, dat na
de aanvankelijke adaptatie aan het hebben van MS het zelfbeeld in de loop der jaren in het
algemeen stabiel bleef ondanks progressie van de ziekte. Daaruit concludeerden zij, dat het
adaptatieproces bij de meerderheid van de patiënten bevredigend verliep. In een derde publikatie
aan de hand van dezelfde patiënten-populatie werd bij 103 patiënten door middel van een open
interview onderzocht welke technieken mensen gebruiken bij het proces van adaptatie (Brooks en
Matson 1987). Allereerst worden vaak pogingen ondernomen om de omgeving aan te passen. Dit
betreft niet alleen de fysieke omstandigheden, maar ook de sociale omstandigheden (gezin,
werk). Geestelijke en emotionele processen spelen hierbij een rol. Het leren omgaan met MS
verliep niet volgens een vooropgesteld plan maar meer ad hoc. Op zich beschouwden Brooks en
Matson het omgaan met MS als een leerproces.
De wijze van adapteren wordt ook wel op een andere wijze beschouwd, waarbij
onderscheid gemaakt wordt tussen "normalization" en "disassociating", ook wel "withdrawal"
genoemd. In het geval van "normalization" proberen mensen het leven gewoon voortgang te
laten hebben, alsof er geen sprake was van bijzondere omstandigheden zoals MS. In het geval
van "withdrawal" beëindigen personen hun bestaande leefwijze met de daarbij horende sociale
contacten, en trekken zich vaak terug in een kleinere kring van lotgenoten. Miles onderzocht bij
22 echtparen, waarvan één der partners MS had, welke vorm van adaptatie gekozen werd (Miles
1979). De meeste paren kozen voor "withdrawal" (12 van de 22 paren tegenover 7 van de 22
paren "normalization", en 3 paren geen duidelijke strategie). Vrijwel altijd waren de partners het
met elkaar eens over de keuze. Er was geen invloed van de leeftijd, het geslacht, de sociale
klasse, en de ernst van de ziekte op de gevolgde strategie. Het lidmaatschap van de
patiëntenvereniging ging vaker gepaard met "withdrawal". Ook het wonen in een verstedelijkte
omgeving ging vaker gepaard met "withdrawal". Het volgen van "normalization" of "withdrawal"
is volgens Russell geen kwestie van kiezen (Russell 1989). Uit semi-gestructureerde interviews
met 35 patiënten met MS concludeerde zij, dat de wijze van adaptatie afhankelijk is van sociale
omstandigheden. Zij richtte haar aandacht vooral op de invloed van de partner in de huwelijkse
relatie, en op de invloed van de arts en de werkgever in de werksituatie. Naar haar mening
gaven deze invloeden te vaak aanleiding tot "withdrawal".
Walsh en Walsh deelden 113 patiënten in naar de fase van adaptatie volgens Matson en
Brooks (Walsh en Walsh 1987). Vervolgens onderzochten zij de mate van zelfwaardering.
Naarmate meer stadia van adaptatie doorlopen waren, werd de zelfwaardering beter. Een tweede
variabele met een eigen invloed op de mate van zelfwaardering was het eventuele bestaan van
handicaps. Naar mate er meer handicaps waren, werd de mate van zelfwaardering minder.
Zeldow en Pavlou onderzochten bij 81 patiënten met MS of psychosociale aanpassing
afhankelijk is van de lichamelijke gezondheidstoestand, stress, de ziekteduur, de leeftijd, het
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geslacht, de huwelijkse status en de sociale klasse (Zeldow en Pavlou 1984). Aan het
psychosociale functioneren werden aan de hand van bestaande instrumenten een aantal aspecten
onderscheiden: emotionele afhankelijkheid van anderen, (gebrek aan) zelfvertrouwen, psychisch
welzijn, zelfstandig denken en handelen, zorg om anderen, mate van sociale contacten. Via een
regressie-analyse kwam daarbij een duidelijk ongunstige invloed naar voren van de lichamelijke
gezondheidstoestand op een aantal maten van psychosociaal functioneren. Stress ging gepaard
met een verminderd gevoel van welzijn. Er was weinig of geen invloed van de andere
variabelen.
Wineman stelde een model op voor de mate van psychosociale aanpassing (Wineman
1990). In haar model werd adaptatie beïnvloed door steun of juist gebrek aan steun van andere
mensen, door functionele beperkingen, en door eventuele onzekerheid omtrent de eigen situatie.
Daarnaast werd de betekenis onderzocht van variabelen als leeftijd, geslacht en sociale status.
Aan het onderzoek deden 118 patiënten mee. Functionele beperkingen en de mate van
voldoening over de interactie met andere mensen hadden elk een directe invloed op de
psychosociale aanpassing. Via de weg van gepercipieerde onzekerheid hadden deze factoren ook
een indirecte invloed op de mate van psychosociale aanpassing. De variabelen leeftijd, geslacht,
en sociale status hadden een eigen invloed op de mate van psychosociale aanpassing.
Büchi e.a. onderzochten kenmerken van psychosociale aanpassing bij 298 patiënten met
MS (Büchi e.a. 1989). In deze studie werd een verschil gevonden tussen mannen en vrouwen.
Ondanks meer uitgesproken lichamelijke klachten was de psychische toestand van de vrouwen in
het algemeen toch beter. Zij waren meer optimistisch, minder angstig, minder depressief. Ook
werden zij minder in beslag genomen door de ziekte en de gevolgen ervan. Bij uiteindelijke
arbeidsongeschiktheid waren de mannen neurologisch meer gehandicapt dan de vrouwen. De
auteurs schreven dit toe aan het feit, dat mannen ondanks neurologische handicaps mogelijk
langer aan het werk probeerden te blijven, en aldus bij uiteindelijk arbeidsongeschikt verklaard
worden meer gehandicapt waren.
Het proces van adaptatie aan verander(en)de omstandigheden bij MS lijkt, wat betreft de
psychosociale aspecten, niet wezenlijk te verschillen van het adaptatie-proces bij andere
chronische ziektes. Pollock e.a. vergeleken kenmerken van lichamelijke en geestelijke adaptatie
bij drie chronische aandoeningen, namelijk reumatoïde artritis (42 patiënten), hypertensie (44
patiënten) en MS (126 patiënten) (Pollock e.a. 1990). Er waren duidelijke verschillen tussen de
drie groepen wat betreft het lichamelijke functioneren. Het geestelijke welzijn was echter in de
drie groepen niet verschillend. Deze bevindingen sluiten aan bij eerder onderzoek van Cassileth
e.a. (Cassileth e.a. 1984). In deze studie werd het psychisch welzijn van zes categorieën
patiënten (in totaal 758 personen) onderling vergeleken. Het ging om artritis, diabetes mellitus,
neoplasmata, nieraandoeningen, huidaandoeningen, en depressiviteit. Het psychisch welzijn was
bij de mensen met een chronische lichamelijke aandoening onderling niet verschillend, mensen
met een depressie voelden zich duidelijk minder goed. In het algemeen gesproken werd het
psychisch welzijn beter naarmate men ouder werd en naarmate het langer geleden was, dat de
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diagnose van de chronische aandoening gesteld was. Beperkingen in lichamelijk functioneren
hadden een ongunstige invloed op het psychisch welzijn. Zeldow en Pavlou meenden, dat
mensen met MS wat betreft psychisch welzijn in essentie niet verschilden van mensen zonder
MS: "Although it would be folly to assert that MS has not affected their lives, it does seem clear
that MS patients are largely indistinguishable from other normal populations on a variety of
measures of personality and interpersonal functioning" (Zeldow en Pavlou 1988). Zij stelden dit
naar aanleiding van de resultaten van de "California Psychological Inventory" (CPI) bij 81
patiënten met MS. De CPI geeft aan de hand van 468 items, verdeeld over 18 subschalen, een
indruk van persoonlijkheidskenmerken. In hun studie ging een toename van lichamelijke
handicaps gepaard met enige verslechtering van psychosociaal functioneren; dit gold echter
alleen voor vrouwen.
Mensen met een chronische aandoening ontwikkelen vaak eigen methodes om klachten
en verschijnselen aan te pakken. McLaughlin en Zeeberg voerden een vergelijkend onderzoek
naar deze zelfhulp uit bij 51 Deense en 35 Amerikaanse patiënten met MS (McLaughlin en
Zeeberg 1993). Zij vergeleken in beide populaties de wijze, waarop patiënten omgaan met
klachten van vermoeidheid, krachtsvermindering van de ledematen, depressiviteit, veranderingen
van de woonomgeving, eenzaamheid, rugpijn, veranderingen van het dieet, veranderingen van de
werkomstandigheden, klachten van blaas of endeldarm, en problemen met het zien. In beide
populaties werden verschillende technieken gebruikt. Het uiteindelijke doel was echter hetzelfde,
namelijk het verkrijgen van controle over onzekerheid, afhankelijkheid, en achteruitgang van
lichamelijke en geestelijke vermogens.
Robinson onderzocht het proces van adaptatie in de context van de huwelijkse relatie
(Robinson 1988). Hij gebruikte hiervoor materiaal van een post-enquête onder 850 mensen met
MS; daarvan waren 826 vragenlijsten bruikbaar voor verdere analyse. De belangrijkste resultaten
van zijn onderzoek waren, dat binnen de huwelijkse relatie de echtelieden niet altijd dezelfde
opvatting hebben over de aard en het verloop van hun relatie. Bij interventie dient hiermee
rekening gehouden te worden. De vrouwen, zowel met als zonder MS, voelden zich vaak
slechter dan de mannen in staat om om te gaan met de MS en de gevolgen ervan. Tenslotte
wees Robinson op het belang van de sociale omstandigheden bij het omgaan met MS: "Research
based solely on the functional disabilities of people with the disease on the one hand, or on their
individual psychological status on the other hand, cannot document the complexity and effects of
social interactions on how people with MS, their spouses, and their families experience and
manage their lives".
Adaptatie is een actief proces. De patiënt met MS moet daarvoor wel weten, wat er aan
de hand is. Ook de omgeving van de patiënt dient op de hoogte te zijn. De fase vóór het
duidelijk worden van de diagnose lijkt een moeilijke fase. Aan de hand van interviews bij 60
mensen met MS onderzochten Stewart en Sullivan retrospectief het rolgedrag van de patiënt in
de fase vóór het stellen van de diagnose "MS" (Stewart en Sullivan 1982). Hun onderzoek was
vooral toegespitst op de interactie tussen patiënt en arts. In deze fase kunnen de klachten van de
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patiënt nog onduidelijk zijn. Hieruit vloeit veel stress met ook conflicten voor de patiënt uit
voort. Het stellen van de diagnose leidt tot afname van de geestelijke spanningen.
Sociale behoeften
In een wat langer verleden is onderzoek verricht naar behoeften op sociaal-
maatschappelijk gebied van patiënten met MS. Dassel liet in 1971 zien, dat patiënten met MS in
verhouding tot patiënten met andere aandoeningen relatief veel verstrekkingen nodig hebben
(Dassel 1971). Dit betrof toen vooral vervoersvoorzieningen en voorzieningen voor aanpassingen
thuis. Dassel sprak vanuit de situatie van een sociaal-geneeskundige. De weg van de patiënt met
MS naar de instanties, die eventueel zorg kunnen dragen voor voorzieningen, lijkt niet altijd
even makkelijk. Johnson en Johnson voerden in Schotland een enquête uit onder 104 patiënten
met MS (Johnson en Johnson 1977). Een aanzienlijk deel van de patiënten had nooit contact
gehad met een maatschappelijk werker, hoewel dat naar het oordeel van de auteurs wel
geïndiceerd was. Er werd door onwetendheid te weinig gebruik gemaakt van voorzieningen voor
werkeloosheid ten gevolge van de MS. Johnson en Johnson meenden, dat het zinvol zou zijn om
mensen met MS, evengoed als mensen met andere chronische ziekten, te begeleiden in
gespecialiseerde instellingen. Daar zou dan ook kennis aanwezig moeten zijn van de meer
sociaal-maatschappelijke kanten van het chronisch ziek zijn. Vergelijkbare resultaten verkregen
Ketelaer en Nijs in een enquête onder 160 Belgische patiënten met MS (Ketelaer en Nijs 1978).
Aan de ene kant troffen zij problemen aan, vooral wat betreft de financiële situatie, het vervoer,
en het wonen. Aan de andere kant bleken te weinig respondenten op de hoogte van bestaande
mogelijkheden in hulpverlening en wetgeving, en werden daar ook niet in begeleid.
Ook op niet-lichamelijk gebied kunnen behoeften bestaan. Braham e.a. interviewden 47
patiënten met MS (Braham e.a. 1975). Gelet werd op behoeften in de relationele sfeer, vooral
binnen het gezin, de financiële toestand, medische problemen, behoeften wat betreft hulp bij de
zelfverzorging of in de huishouding, behoeften aan ondersteuning door een verpleegkundige of
ergotherapeut, sociale problemen van het gezin, problemen wat betreft transport of vrije tijd,
behoeften aan zo maar bezoek. Slechts één van de 47 patiënten gaf aan in het geheel geen
behoeften te hebben. Bij de andere patiënten bestonden op zeer verschillende gebieden wensen;
slechts in 52% van die wensen was voorzien, waarvan 20% verzorgd werd via maatschappelijke
instellingen. De grootste problemen werden gemeld in het omgaan met de ziekte door de patiënt
zelf en door de naaste familieleden, in de huwelijkse relatie, en in de relatie met de kinderen.
Sociale behoeften deden zich al voor, voordat duidelijke invaliditeit en afhankelijkheid gingen
optreden. Sociale behoeften namen toe met het toenemen van de DSS-score.
In Nederland werd enkele jaren geleden een schriftelijke enquête gehouden onder 1000
patiënten met MS, die tevens lid waren van de MS-patiënten-vereniging (Plas e.a. 1990). De
bedoeling van het onderzoek was om eventuele problemen in de arts-patiënt-relatie op te sporen
zoals gezien door de patiënt zelf, de partner, en de neuroloog. Het respons-percentage bedroeg
52%. Van de patiënten noemde 69% tenminste één knelpunt, van de partners 66%. Problemen
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waren: de lange wachttijd voor het verkrijgen van aangevraagde hulpmiddelen/aanpassingen, het
missen van begeleiding gedurende het ziektebeloop, miskenning alvorens de diagnose gesteld
werd, andere acties van de hulpverlener dan verwacht, wisselende artsen, het gevoel van er
alleen voor te staan. Vrouwelijke patiënten met MS en mannelijke partners zonder MS noemden
de meeste knelpunten. Patiënten, waarbij de diagnose recent gesteld was, noemden meer
knelpunten dan patiënten, die al langer bekend waren vanwege MS.
Revalidatie
Tot het begin van de jaren tachtig was weinig informatie beschikbaar over revalidatie van
mensen met MS. Daarbij speelde een rol, dat de prognose op langere termijn van MS vaak
ongunstig is. Ook werd gedacht, dat de kosten, die aan revalidatie verbonden waren, de kosten
van het met steun thuis laten verblijven van een patiënt zouden overschrijden. In een studie van
Feigenson e.a. in 1981 bij 20 patiënten met stabiele uitvalsverschijnselen door MS bleek echter,
dat de functionele toestand van deze patiënten door intensieve, klinische revalidatie duidelijk
verbeterde (Feigenson e.a. 1981). De auteurs zagen significante verbeteringen in mobiliteit en
ADL-/IADL-functioneren (Aktiviteiten van Dagelijkse Leven/Instrumentele Aktiviteiten van
Dagelijkse Leven). In het jaar na de revalidatie namen de kosten van het verblijf thuis door
verminderde behoefte aan hulp af van gemiddeld $25.909 tot $8.680. Actieve revalidatie was
kosten-effectief, ook in verhouding tot een eventueel verblijf in een verpleeghuis. Een gunstig
effect van revalidatie-behandeling kwam ook naar voren uit de studie van Greenspun e.a.
(Greenspun e.a. 1987). Gedurende vier jaar werden 28 patiënten in totaal 33 keer opgenomen. Er
waren vooral duidelijke verbeteringen van de mobiliteit: bij opname kon slechts 18% van de
patiënten zonder hulp van anderen lopen, bij ontslag gold dit voor 76% van de patiënten.
Vijftien patiënten waren na revalidatie weer in staat een trap op te gaan. Het verband tussen "de
kosten van MS" en de mate van gehandicapt zijn werd recent onderzocht door Bourdette e.a. bij
165 patiënten (Bourdette e.a. 1993). Gemiddeld "kostte" een patiënt met MS $35.000 per jaar.
Deze kosten betroffen vooral uitkeringen en hulp thuis. Er was een duidelijk verband tussen de
kosten en de EDSS-score van de patiënt (Pearson-correlatie-coëfficiënt .61). Vanaf een EDSS-
score van circa ’5’ (onvermogen tot de gehele dag actief zijn, loopafstand in één keer circa 200
meter) trad een duidelijke stijging in kosten op. Naar de mening van de auteurs zouden deze
kosten enerzijds terug te brengen zijn door het zo mogelijk vermijden van hospitalisatie,
bijvoorbeeld wegens complicaties van een neurogene blaas; anderzijds zagen zij een duidelijke
indicatie tot meer intensieve revalidatie ter verbetering van de zelfzorg van de patiënt.
Werk
MS speelt zich doorgaans voor een groot deel af in het deel van het leven, waarin
mensen betaald werk verrichten. MS kan grote gevolgen hebben voor het vermogen tot het
verrichten van arbeid. LaRocca e.a. probeerden het wel of niet hebben van een betaalde
werkkring van mensen met MS te verklaren uit een aantal medische en demografische
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determinanten van MS (LaRocca e.a. 1982, LaRocca e.a. 1985). Van 312 mensen met MS (79
mannen en 233 vrouwen, gemiddelde leeftijd 43 jaar, gemiddeld 13 jaar MS, gemiddelde EDSS-
score 4.6) was 77% werkeloos. Er bestond een verband tussen het wel of niet werkzaam zijn en
de vier factoren leeftijd, geslacht, opleiding, en EDSS-score. Er was geen invloed van huwelijkse
status, beroep, ouderschap, ziekteduur, of klachten van MS. Goed opgeleide mannen van oudere
leeftijd met een relatief lage handicap-score hadden de beste kans om betaald werkzaam te zijn.
Bij regressie-analyse werd overigens maar 14% van de variantie verklaard. De auteurs
vermoedden, dat de premorbide persoonlijkheid en de manier van adaptatie ook van belang
konden zijn naast eventuele sociale steun. Rao e.a. onderzochten het wel of niet betaald
werkzaam zijn vanuit een andere invalshoek (Rao e.a. 1991). Met behulp van een aantal
psychologische onderzoekingen konden zij 100 patiënten onderverdelen in 52 cognitief
ongestoorde personen en 48 cognitief gestoorde personen. De ziekteduur en de EDSS-score
waren niet verschillend tussen beide groepen. Ook de sexratio, de leeftijd, het opleidingsniveau,
en de beloopsvorm van de ziekte verschilden niet. In de cognitief afwijkende groep kwam
werkeloosheid significant vaker voor. Mensen in deze groep waren overigens ook sociaal minder
actief, hadden meer moeite met normale huishoudelijke taken, en ondervonden meer problemen
op sexueel - en psychosociaal gebied. Naar de mening van de auteurs was het al dan niet
cognitief intact zijn een belangrijke determinant voor de QoL.
Zorgbehoefte
Naarmate mensen door MS meer gehandicapt raken, hebben zij meer zorg van anderen
nodig. Het inschatten van de zorgbehoefte is zinvol, ook om eventuele tekortkomingen te
signaleren. Granger e.a. onderzochten de zorgbehoefte bij 24 patiënten met MS (Granger e.a.
1990). Zij gebruikten verschillende ADL-/IADL-instrumenten, en vonden de "Functional
Independence Measure" het meest nuttig. Van deze schaal gaven de items betreffende het
vermogen tot uitvoeren van transfers, het geheugen, het loopvermogen, het vermogen tot aan-
/uitkleden van de onderste lichaamshelft, de controle over de blaas, en het vermogen tot zelf eten
een uitstekende indruk (R2 bij regressie-analyse 1.00) van het aantal minuten, dat een patiënt aan
individuele zorg nodig had.
Spackman e.a. voerden een verkennend onderzoek uit naar de hoeveelheid zorg, die ’s
nachts nodig was voor mensen met MS (Spackman e.a. 1989). Op een totaal van 305 patiënten
met MS beschikten 229 patiënten over een huisgenoot. Tachtig van deze huisgenoten hadden een
duidelijke zorgfunctie voor de patiënt met MS; van 74 werd volledige informatie ontvangen over
alle zorg-aktiviteiten. Het betrof altijd patiënten met een EDSS-score vanaf ’5.0’. Bij 52 van
deze 74 huisgenoten (70%) was onderbreking van de nachtrust normaal om de patiënt te helpen
bij toiletbezoek, omdraaien in bed, verstrekken van drinken of medicijnen. Gemiddeld was elke
belangrijke huisgenoot 2.6 keer per nacht actief bezig als verzorger. De auteurs zagen hierin een
argument om de mogelijkheden tot professionele hulpverlening gedurende de nacht uit te
breiden. Van de kant van de behandelaars zou soms meer aandacht geschonken moeten worden
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aan eventuele nachtelijke incontinentie voor urine.
Zelfwaardering
Naar de mate van zelfwaardering bij MS is door verschillende auteurs onderzoek gedaan.
Veelal wordt daarbij de Rosenberg self-esteem-schaal gebruikt. Walsh en Walsh vonden bij 135
patiënten met MS een duidelijk geringere zelfwaardering dan bij 118 oudere studenten aan een
universiteit (Walsh en Walsh 1989). De mate van zelfwaardering werd in gunstige zin sterk
beïnvloed door positieve interactie met de omgeving ("to love and to be loved"). De mate van
adaptatie aan MS was eveneens een (geringere) gunstige invloed op de zelfwaardering. Een
ongunstige invloed ging uit van het aantal jaren, dat verlopen was sedert het stellen van de
diagnose "MS", en de sociale klasse. Lichamelijke beperkingen hadden een negatief effect, zoals
zij ook al in een eerdere studie hadden geconstateerd (Walsh en Walsh 1987). Foote e.a. vonden
positieve onderlinge correlaties tussen zelfwaardering, sociale steun, en hoop bij 40 patiënten
met MS (Foote e.a. 1990). Onder "hoop" werd een positief gevoel verstaan, waardoor gevoelens
van wanhoop en angst afnemen, en waardoor men in staat is om onaangename en belastende
situaties te doorstaan.
Deze bevindingen over zelfwaardering bij MS sluiten ook aan bij de resultaten van een
onderzoek naar depressiviteit bij MS (McIvor e.a. 1984). In dit onderzoek bij 120 patiënten met
spinaal gelokaliseerde MS vonden McIvor e.a. , dat de mate van depressiviteit toenam naarmate
het betrokken individu meer gehandicapt was, ouder was, langer MS had, en minder sociale
steun vanuit de omgeving percipieerde. De lengte van de ziekteduur had geen onafhankelijke
invloed op de mate van depressiviteit. De overige factoren voorspelden 65% van de variantie.
Belangrijke levensgebeurtenissen
Er bestaan theorieën, dat het zich openbaren van MS samenhangt met belangrijke
levensgebeurtenissen. In het algemeen bedoelt men daarmee levensgebeurtenissen met een
negatief aspect. De invloed van levensgebeurtenissen zou zich doen gelden via modulatie van het
immunologisch systeem. Grant e.a. zagen in de resultaten van hun onderzoek redenen om een rol
van belangrijke levensgebeurtenissen aan te nemen (Grant e.a. 1989). Van 39 patiënten met nog
kort bestaande MS (mediane duur van begin MS tot deelname aan studie 2 jaar) meldde 77%
belangrijke levensgebeurtenissen in het jaar voorafgaande aan het begin van MS met een
concentratie in het half jaar voorafgaande aan het begin van MS. Van 40 gezonde controle-
personen meldde 35% belangrijke levensgebeurtenissen in het jaar voorafgaande aan het
interview.
Siva e.a. maakten gebruik van de archieven van de Mayo Clinic om bij 225 patiënten met
MS de eventuele invloed van een lichamelijk trauma (operatie van een hernia nuclei pulposi van
de rug, traumatische fractuur, hoofd-/hersenletsel) op het zich openbaren van MS of het optreden
van een exacerbatie van MS te onderzoeken (Siva e.a. 1993). In dit onderzoek bleek geen
verband aanwezig tussen het zich openbaren van MS of het verslechteren van MS en trauma in
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welke zin dan ook. In een begeleidende editorial komt Sibley op grond van de literatuur tot
dezelfde conclusie (Sibley 1993).
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Hoofdstuk 5: Materiaal en methoden
Patiënten en methoden
Het onderzoek werd uitgevoerd in de provincie Groningen. Binnen de grenzen van de
provincie Groningen werden zoveel mogelijk patiënten met MS opgespoord. Daarbij werd
gebruik gemaakt van diagnose-gegevens betreffende klinische en poliklinische patiënten. De
neurologen in alle ziekenhuizen in de provincie verleenden hun medewerking bij het opsporen
van patiënten. De in de provincie werkzame verpleeghuisartsen verleenden eveneens hun
medewerking. Nadat het onderzoek al enige maanden van start was gegaan werden alle
huisartsen in de provincie aangeschreven met het verzoek om medewerking te verlenen bij het
opsporen van patiënten. Dit geschiedde omdat de indruk bestond, dat niet alle patiënten
gevonden zouden worden alleen via de in de provincie werkzame neurologen. In de laatste fase
van het onderzoek werd ter controle van verkregen gegevens gebruik gemaakt van een
adressenbestand van eerder epidemiologisch onderzoek in de provincie Groningen (Minderhoud
e.a. 1988). Geen gebruik werd gemaakt van gegevens van de MS-patiëntenvereniging: uit de
aard van deze gegevens kon onvoldoende zeker opgemaakt worden in hoeverre een persoon MS
had. Tijdens het onderzoek deed zich een enkele keer het fenomeen voor, dat een patiënt
zichzelf aanmeldde na gehoord te hebben over het onderzoek van lotgenoten. Deze personen
werden geregistreerd op naam van de behandelende neuroloog.
Voor het onderzoek kwamen patiënten in aanmerking met zekere ("definite") MS en
waarschijnlijke ("probable") MS volgens Poser (Poser e.a. 1983). Vanwege het epidemiologische
karakter van de studie werd daarbij het leeftijdscriterium van deze criteria (begin MS tussen 10
en 61 jaar) verlaten.
Met het opsporen van patiënten werd begonnen in het najaar van 1991. Het onderzoek
werd afgesloten in het voorjaar van 1993. Voor het berekenen van prevalentie- en incidentie-
cijfers werd gebruik gemaakt van gegevens van de Groningse bevolking per 1 januari 1992. De
omvang van deze bevolking is redelijk stabiel: omvang bevolking per 1.1.1992 555.226
personen, per 1.1.1991 554.604 personen, per 1.1.1986 560.029 personen, per 1.1.1982 559.135
personen.
Aan personen met zekere of waarschijnlijke MS, die binnen de grenzen van de provincie
Groningen woonden, werd schriftelijk gevraagd of zij bereid waren tot deelname aan het
onderzoek. Het onderzoek hield in, dat de neurologische toestand van de patiënt beoordeeld werd
tijdens een bezoek aan de polikliniek van het ziekenhuis. Zo nodig werd de patiënt aan huis
bezocht. Gegevens betreffende het verloop van MS werden genoteerd, aangevuld met gegevens
van de behandelende arts. Binnen twee weken na dit contact werd door een interview(st)er een
huisbezoek afgelegd. Tijdens dit bezoek werd een semi-gestructureerd interview afgenomen.
Gestreefd werd naar het beoordelen van de toestand van personen, die wat betreft MS in
stabiele toestand waren. Daarom werd deelname van personen, die op dat moment een
exacerbatie doormaakten, uitgesteld tot minstens acht weken na het begin van de exacerbatie.
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Deelname van personen, die corticosteroïden gebruikten, werd uitgesteld voor de duur van het
gebruik teneinde deelname van patiënten met een onstabiele toestand te vermijden.
Voor mensen met MS, die in een verpleeghuis verbleven, werd het voltooien van het
semi-gestructureerde interview als te vermoeiend ingeschat. Deze mensen werden alleen
neurologisch geëvalueerd tijdens een onderzoek in het verpleeghuis zelf. Een enkele patiënt
kende zelf de diagnose van MS niet: deze personen werden niet geïnterviewd. Het semi-
gestructureerde interview werd bij personen met ernstige coördinatiestoornissen of
visusstoornissen zo goed mogelijk voltooid met behulp van de interview(st)er. Soms bestond
tijdens het neurologisch onderzoek duidelijk de indruk, dat een persoon teveel moeite zou
hebben met het voltooien van het interview (bijvoorbeeld vanwege moeheid, mentale toestand,
coördinatiestoornissen): in deze gevallen werd het gestructureerde interview afgelast. Van
personen, die niet wilden meewerken aan het onderzoek, werden basale demografische - en
neurologische gegevens genoteerd in overleg met de behandelende arts.
Tijdens de neurologische evaluatie werd de MRD (FS, EDSS, ISS, ESS) afgenomen
(Appendix A, International Federation of Multiple Sclerosis Societies 1985). Het semi-
gestructureerde interview omvatte de Groningen Activity Restriction Scale (GARS, Appendix B,
Kempen e.a 1993), de Subjectieve Definitie Multiple Sclerose (SDMS, Appendix C), de Overall
Evaluation of Health (OEH, Appendix D, König-Zahn e.a. 1993), een deel van de Nottingham
Health Profile, te weten "Physical Mobility", "Energy", en "Pain" (NHP, Appendix E, König-
Zahn e.a. 1993), de 28 vragen-versie van de General Health Questionnaire (GHQ-28, Appendix
F, Furer e.a. 1995), en een zelfwaarderings-lijst (Self Esteem, Appendix G, Rosenberg 1965).
De neurologische gegevens werden opgeslagen in een computer en bewerkt met behulp
van MS-COSTAR (Barnett e.a. 1979, Confavreux en Paty 1995). De gegevens van het
gestandaardiseerde interview werden opgeslagen in Dbase III (Tsu-der-Chou 1986). Alle
statistische analyses werden uitgevoerd met behulp van SPSS/PC+, versie 4.0.1 (Huizingh 1990).
Minimal Record of Disability
De Minimal Record of Disability (MRD, Appendix A) omvat vier onderdelen: de
Functional Systems (FS), de Expanded Disability Status Scale (EDSS), de Incapacity Status
Scale (ISS), en de Environmental Status Scale (ESS). Gebaseerd op het "disease-impairment-
handicap-model" van de WHO voor chronische aandoeningen (Wood 1980) geven twee daarvan,
de FS en de EDSS, de gebreken op neurologisch gebied ("impairment") van de betrokken
persoon met MS ("disease") weer. De ISS geeft een indicatie van problemen op het gebied van
allerlei verrichtingen, deels ADL- en IADL-activiteiten ("disability"). De ESS geeft problemen
weer op het gebied van interactie met de omgeving ("handicap").
Functional Systems
De Functional Systems (FS) bestaat uit zeven onderdelen: Pyramidal Functions,
Cerebellar Functions, Brainstem Functions, Sensory Functions, Bowel and Bladder Functions,
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Visual (or Optic) Functions, en Cerebral (or Mental) Functions (Appendix A). Deze "Functions"
delen het zenuwstelsel globaal op in een aantal specifieke gebieden. Op een 5- of 6-puntenschaal
(minimum ’0’, maximum ’5’ of ’6’) kan de ernst van neurologische afwijkingen op het
betrokken gebied weergegeven worden. Hogere scores komen overeen met meer neurologische
afwijkingen. Desgewenst kan nog gebruik gemaakt worden van een achtste rubriek om overige
neurologische afwijkingen ten gevolge van MS weer te geven. De uitkomsten van de FS
berusten grotendeels op de resultaten van neurologisch onderzoek; de functie van blaas,
endeldarm, en betrokken sluitspieren betreft een anamnestisch gegeven.
Cronbach’s alpha is een maat voor de onderlinge samenhang van items binnen een
schaal, de interne consistentie. Een waarde van Cronbach’s alpha ≥ 0.80 wijst op een instrument,
dat een goed geheel vormt. In dit onderzoek bedroeg Cronbach’s alpha voor de FS 0.80
(N=242). Deze waarde komt overeen met de waarde, die Fog e.a. vonden bij een steekproef van
249 Deense patiënten met MS: 0.77 (Fog e.a. 1984).
De mate van reproduceerbaarheid van uitslagen van de FS werd in het verleden enkele
malen onderzocht. Om de overeenkomst tussen twee verschillende metingen weer te geven wordt
vaak gebruik gemaakt van Cohen’s kappa-coëfficiënt. Een waarde van κ < ’0’ houdt een
slechtere overeenkomst in dan op grond van het toeval verwacht mocht worden, een waarde van
’0’ komt overeen met "agreement" louter volgens toeval. Naarmate de overeenkomst groter
wordt, nadert κ tot ’1’ (’1’ = volledige overeenkomst) (Landis en Koch 1977). Amato e.a.
bepaalden de kappa-coëfficiënt in een onderzoek bij 24 patiënten met MS door vier neurologen
(Amato e.a. 1988). Wanneer als criterium genomen werd, dat er geen verschil mocht zijn in de
waardering van een item van de Functional Systems tussen twee neurologen, dan werd een
hooguit matige overeenkomst gevonden voor de items van de FS (tabel 3). Verruiming van de
criteria tot een verschil tussen twee neurologen onderling van maximaal één punt leverde kappa-
coëfficiënten op, die op de schaal van Landis als bijna perfect gelden. Noseworthy e.a.
rapporteerden kappa-coëfficiënten van onderzoek bij 168 patiënten met MS, die in het kader van
een geneesmiddelen-onderzoek steeds door twee neurologen onderzocht werden (Noseworthy e.a.
1990). Ook zij vonden een hooguit matige overeenkomst, wanneer de mate van volledige
interobserver agreement onderzocht werd. Verruiming tot hooguit één punt verschil leverde een
veel betere agreement op. Noseworthy e.a. concluderen, dat een verschil in waardering van een
item van de Functional Systems tussen twee onderzoekers pas betekenis heeft als dit verschil
minstens 2 punten bedraagt. Francis e.a. bestudeerden de variabiliteit van de uitkomsten van de
Functional Systems bij 20 patiënten, die door drie neurologen onderzocht werden (Francis e.a.
1991). Verdier-Taillefer e.a. tenslotte verrichtten soortgelijk onderzoek bij 59 patiënten met MS,




Tabel 3. Cohen’s kappa-coëfficiënt voor interobserver agreement voor items van de Functional Systems
Volledige overeenkomst verschil≤ 1 punt
verschil
≤ 2 punten
κ1 κ2 κ3 κ4 κ1 κ2 κ1
Pyramidal Functions 0.28 0.47 0.28-0.36 0.45 0.95 0.88 1.0
Cerebellar Functions 0.56 0.32 0.14-0.46 0.53 0.87 0.58 0.87
Brainstem Functions 0.50 0.44 0.36-0.37 0.43 0.93 0.90 1.0
Sensory Functions 0.32 0.31 0.08-0.44 0.23 0.93 0.60 1.0
Bowel&Bladder Functions 0.50 0.43 0.32-0.56 0.53 1.0 0.82 1.0
Visual Functions n.v.t. 0.58 0.23-0.39 0.42 n.v.t. 0.81 n.v.t.
Mental Functions 0.32 0.46 0.25-0.41 0.25 0.87 0.76 0.94
κ1 Amato e.a. 1988, "Visual Functions" niet bepaald; κ2 Noseworthy e.a. 1990; κ3 Francis e.a. 1991; κ4
Verdier-Taillefer e.a. 1991
(Verdier-Taillefer e.a. 1991). Soortgelijke kappa-coëfficiënten werden verkregen. Goodkin e.a.
onderzochten niet alleen de interobserver variabiliteit, maar ook de intraobserver variabiliteit
(Goodkin e.a. 1992). Tien patiënten met geringe neurologische afwijkingen door MS werden
door vier neurologen telkens drie maal onderzocht. De agreement voor het item "Mental
Functions" werd niet bepaald (de score voor dit item was onderdeel van een aparte studie). Bij
het criterium van volledige overeenkomst werd voor "Bladder&Bowel Functions" 50-60%
overeenkomst gevonden tussen de vier neurologen, voor de overige items van de FS was er
slechts 0-20% overeenkomst. Bij een toegestaan maximaal verschil per item van 2 punten was
de mate van "overeenkomst" bijna volledig ("Cerebellar Functions" 80%, "Sensory Functions"
80-100%). Volledige "overeenkomst" voor alle items van de FS werd pas verkregen door
verruimen van de criteria tot maximaal drie punten verschil. De intrarater variabiliteit was in het
onderzoek van Goodkin e.a. duidelijk beter dan de interrater variabiliteit. De frequentie van
volledige overeenkomst per neuroloog per item van de FS (elke patiënt drie maal onderzocht)
varieerde van 40-90% (per item gemiddeld 60-84% overeenkomst). Bij één punt verschil was er
alleen nog geen volledige "overeenkomst" voor "Cerebellar Functions" en "Sensory Functions":
voor deze items waren twee punten verschil noodzakelijk om te kunnen spreken van een
volledige "overeenkomst".
Expanded Disability Status Scale
De Expanded Disability Status Scale (EDSS) werd in 1983 geïntroduceerd door Kurtzke
in vervolg op de door hem reeds in 1955 geïntroduceerde Disability Status Scale (DSS) (Kurtzke
1983). De DSS is een elf-puntenschaal, lopend van ’0’ (geen neurologische
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Tabel 4. Gemiddelde ziekteduur per DSS-score










naar Weinshenker e.a. 1991
afwijkingen) tot en met ’10’ (dood ten gevolge van MS). De EDSS ontstond vanuit de behoefte
om kleinere neurologische veranderingen weer te kunnen geven dan mogelijk was met de DSS.
Hiertoe werd de DSS uitgebreid met halve punten vanaf een DSS-score van ’1’. Derhalve
ontstond een 20-puntenschaal met een bereik van ’0’ tot ’10’ (Appendix A).
Tot en met een EDSS-score van ’3.5’ is de uitkomst gebaseerd op de resultaten van het
neurologisch onderzoek, de FS-scores. Vanaf een EDSS-score van ’4.0’ gaat ook het
loopvermogen meespelen.
De EDSS is een ordinale schaal. Vanwege het grote aantal categorieën binnen de schaal
wordt de EDSS echter vaak numeriek behandeld.
Voor de grafische weergave van de mate van neurologische handicap werd bij dit
onderzoek gebruik gemaakt van de DSS teneinde de overzichtelijkheid te bevorderen.
In populatie-onderzoek zijn de EDSS-scores niet gelijkelijk verdeeld over de gehele
schaal. Doorgaans wordt een bimodale verdeling gevonden met een piek in de lage regionen van
de (E)DSS (’1’ à ’3’), en een piek in de hogere regionen (’6’ à ’8’) (Willoughby en Paty 1988,
Weinshenker e.a. 1989a, Rodriguez e.a. 1994). Deze verdeling hangt samen met de
eigenschappen van de EDSS zelf: de breedte van EDSS-eenheden in het midden van de schaal,
dus het loopvermogen zonder hulpmiddelen, is smaller dan de breedte van EDSS-eenheden in de
lagere - en in de hogere regionen. Weinshenker e.a. onderzochten aan de hand van een
databestand van 1099 patiënten hoelang een patiënt met progressief verlopende MS een bepaalde
score van de DSS behoudt. Het gedeelte van de schaal met scores ’4’ en ’5’ werd het snelst
doorlopen (tabel 4) (Weinshenker e.a. 1991).
Over de interrater - en intrarater variabiliteit zijn enige gegevens voorhanden. De
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EDSS < 5.0 EDSS ≥ 5.0
Amato e.a. 1988 0.49 0.94 1.0 0.32 0.59
Noseworthy e.a. 1990 0.62 0.89
Francis e.a. 1991 0.32-0.76
Verdier-Taillefer e.a. 1991 0.15-0.19 0.61
interrater variabiliteit van de EDSS-score blijkt zodanig, dat de meeste auteurs een verschil van
twee eenheden (één "punt") tussen twee verschillende onderzoekers pas als significant
beschouwen (tabel 5). Daarbij is de variabiliteit voor lagere EDSS-scores groter dan voor hogere
EDSS-scores. Goodkin e.a. onderzochten de interobserver - en de intraobserver variabiliteit van
de EDSS-score bij tien patiënten met een EDSS-score van 1.0 tot 3.5 (Goodkin e.a. 1992). Een
volledige overeenkomst in score tussen twee verschillende onderzoekers werd bij maximaal 10%
van de onderzoeken behaald. Door verruiming van de toegestane foutenmarge steeg het
percentage "overeenkomst" via 20-40% bij één EDSS-eenheid verschil tot uiteindelijk 100%
"overeenkomst" bij drie EDSS-eenheden verschil (1.5 "punt"). Met de intraobserver variabiliteit
was het beter gesteld. Per onderzoeker werd de EDSS-score in 50-60% van de onderzoeken
precies gereproduceerd. Bij een toegestane foutenmarge van één EDSS-eenheid steeg dit
percentage tot 70-100%; bij een marge van twee EDSS-eenheden bedroeg het percentage voor
alle vier neurologen 100%.
Incapacity Status Scale
De Incapacity Status Scale (ISS) bestaat uit 16 items, die een groot aantal dagelijkse
levensverrichtingen omvatten en tevens het zich kunnen voortbewegen en de directe interactie
met de omgeving (Appendix A, Kurtzke 1981). Voor elk item kan op een 5-puntenschaal
aangegeven worden of iemand problemen ondervindt op het betreffende gebied. Daarbij houdt
een score van ’0’ in, dat er geen problemen zijn. Een score van ’1’ houdt lichte problemen in,
die de betreffende persoon zelf kan oplossen zonder hulpmiddelen. Bij een score van ’2’ en ’3’
zijn respectievelijk hulpmiddelen dan wel gedeeltelijke menselijke hulp noodzakelijk. Een score
van ’4’ houdt in, dat iemand niet in staat is tot het uitvoeren van de betreffende functie.
Over de mate van interne consistentie werd gerapporteerd door Fog e.a. en door LaRocca
e.a. (Fog e.a. 1984, LaRocca e.a. 1984). Beide onderzoekers vonden een Cronbach’s alpha van
0.93. In dit onderzoek werd een Cronbach’s alpha van 0.91 gevonden. LaRocca e.a. vermeldden
in hun publikatie een interobserver agreement van 0.94 (correlatiecoëfficiënt) zonder verder
43
Hoofdstuk 5
gedetailleerde mededelingen. Over de reproduceerbaarheid van de ISS zijn verder geen
publikaties verschenen.
De ISS is zodanig ontworpen, dat de items van de schaal afzonderlijk gebruikt worden.
Een enkele maal wordt wel gebruik gemaakt van een somscore. LaRocca e.a. waarschuwen tegen
gebruik van een somscore: in hun onderzoek vonden zij ondanks goede onderlinge correlaties
toch aanwijzingen, dat de ISS drie onderliggende factoren heeft. Het gebruik van een somscore
geeft dan wel een indruk over de globale mate van gehandicapt zijn van de respondent, maar
door sommatie gaan details verloren. Tot eenzelfde conclusie komen Minderhoud e.a. : ook deze
auteurs vonden bij factoranalyse van de ISS drie onderliggende factoren, zij het niet geheel
dezelfde als LaRocca e.a. (Minderhoud e.a. 1984).
Environmental Status Scale
De Environmental Status Scale (ESS) werd in 1981 ontworpen om de gevolgen van MS
op sociaal gebied, in casus de "handicaps", te kunnen vastleggen (Appendix A, Mellerup e.a.
1981). De schaal bestaat uit zeven items, waarbij voor elk item op een 6-puntenschaal eventuele
problemen beschreven kunnen worden (per item bereik ’0’ tot ’5’, hogere scores impliceren een
grotere mate van handicap).
Fog e.a. en LaRocca e.a. onderzochten de interne consistentie van de ESS (Fog e.a. 1984,
LaRocca e.a. 1984). Zij vonden een Cronbach’s alpha van respectievelijk 0.82 en 0.83. In dit
onderzoek werd een Cronbach’s alpha gevonden van 0.86. LaRocca e.a. maken kort melding van
een interrater agreement van 0.97 in hun onderzoek (correlatiecoëfficiënt). Verdere gegevens
aangaande de reproduceerbaarheid van scoren van de ESS werden nooit gerapporteerd.
Minderhoud e.a. onderzochten de structuur van de ESS en kwamen tot de conclusie, dat
de ESS twee onderliggende factoren kent (Minderhoud e.a. 1984). Net als bij de ISS leidt het
gebruik van een somscore tot verlies van informatie.
Groningen Activity Restriction Scale
Het vermogen tot het uitvoeren van ADL- en IADL-activiteiten werd beoordeeld met
behulp van de Groningen Activity Restriction Scale (GARS, Appendix B, Kempen e.a. 1993),
een hiërarchisch geordende schaal. De schaal bestaat uit 18 items, onderverdeeld in 11 items
betreffende ADL-activiteiten, en zeven items betreffende IADL-activiteiten. Op een 5-
puntenschaal kan de respondent aangeven of de betreffende activiteit zelfstandig zonder
problemen mogelijk is of dat er in mindere of meerdere mate problemen zijn met het volbrengen
van de taak. Indien een ADL- of IADL-taak nooit uitgevoerd hoeft te worden, dient de
respondent te antwoorden of hij de betreffende taak zou kunnen volbrengen. Per item wordt een
score verkregen van ’1’ tot ’5’, de hogere scores houden problemen in met het uitvoeren van de
taak. De items 1 t/m 11 worden gesommeerd tot de ADL-score van de GARS (reikwijdte van
scores ’11’, "geen enkel probleem", tot ’55’, "bij alle activiteiten volledige hulp noodzakelijk").
Op dezelfde wijze wordt uit de items 12 t/m 18 een score verkregen voor IADL-activiteiten
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(bereik ’7’, "geen enkel probleem", tot ’35’, "volledige hulp noodzakelijk bij alle activiteiten").
Sommeren van alle items geeft de totale score van de GARS (reikwijdte ’18’ tot ’90’). De
antwoordcategorieën worden wel eens gereduceerd tot een 3-puntenschaal ("zonder moeite", "met
moeite", "niet zelfstandig mogelijk") of tot een 2-puntenschaal ("zelfstandig mogelijk" versus
"niet zelfstandig mogelijk"; "zonder moeite mogelijk" versus "in elk geval met moeite
mogelijk"). In dit onderzoek wordt, tenzij anders vermeld, de 5-puntenschaal aangehouden.
De GARS werd oorspronkelijk ontworpen om de ADL-/IADL-activiteiten van ouderen te
kunnen waarderen (Kempen en Suurmeijer 1990a, 1990b, Suurmeijer en Kempen 1990). Later
werd de schaal ook bij andere, jongere populaties getest (Kempen e.a. 1993, Suurmeijer e.a.
1994). Kempen e.a. geven een overzicht van de interne consistentie van de GARS (Kempen e.a.
1993). Voor het ADL-gedeelte van de GARS (versie met drie antwoord-categorieën) werden
Cronbach’s alpha’s gerapporteerd van 0.77 tot 0.93; voor het IADL-gedeelte van 0.80 tot 0.90;
voor de schaal als geheel van 0.83 tot 0.94. De test-hertest correlatie, gemeten met een interval
van vier à zes maanden, varieerde voor het ADL-gedeelte van 0.53 tot 0.74; voor het IADL-
gedeelte van 0.35 tot 0.68; en voor de totale schaal van 0.60 tot 0.74. In dit onderzoek (vijf
antwoord-categorieën) bedroeg Cronbach’s alpha voor het ADL-gedeelte 0.95; voor het IADL-
gedeelte 0.96; en voor de totale schaal 0.97.
Subjectieve Definitie Multiple Sclerose
De eigen mening van de respondent omtrent de ziekte "MS" werd onderzocht met behulp
van de Subjectieve Definitie Multiple Sclerose (SDMS, Appendix C).
Er werd een set van zes beweringen gebruikt, waarbij de respondent op een 5-
puntenschaal kon aangeven in hoeverre hij het eens of oneens was met de bewering. Een
zevende bewering aangaande aanpassing diende alleen ingevuld te worden door mensen, "die al
2 jaar of langer MS hadden". Bij deze zevende bewering omtrent aanpassing kon de respondent
op een 5-puntenschaal antwoorden in welke mate aanpassing gelukt was.
Voor elk item liep de theoretische reikwijdte van antwoorden van ’1’ tot ’5’. De aard van
de bewering was niet altijd gelijk: item 2 suggereerde bijvoorbeeld, dat MS een ernstige ziekte
is, terwijl item 4 suggereerde, dat men zich om MS geen zorgen hoeft te maken. De antwoorden
op de items werden in de originele vorm geanalyseerd.
De onderlinge correlaties tussen de antwoorden op de verschillende items worden
getoond in tabel 6 voor alle respondenten, en in tabel 7 voor respondenten, die "minstens twee
jaar MS hadden". Er waren een aantal significante correlaties, de mate van correlatie was echter
doorgaans niet hoog. De hoogste correlatie, 0.56, bestond tussen item 1, "dingen even goed
kunnen als andere (gezonde) mensen", en item 3, "met MS even onafhankelijk zijn van anderen
als andere (gezonde) mensen". Het weg laten uit de correlatietabel van respondenten, die korter
dan twee jaar (wisten dat zij) MS hadden, leidde tot het significant worden van de
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Tabel 6. Pearson-correlatiecoëfficiënten voor items van de SDMS onderling (alle patiënten)
Item 1 Item 2 Item 3 Item 4 Item 5 Item 6
Item 1, "dingen even goed kunnen" 1.0
Item 2, "ernstige ziekte" -0.34* 1.0
Item 3, "even onafhankelijk als anderen" 0.56* -0.28* 1.0
Item 4, "niets om zorgen te maken" 0.34* -0.33* 0.36* 1.0
Item 5, "zoveel mogelijk uit handen nemen" - - - 0.22* 1.0
Item 6, "voor anderen verbergen" - - 0.40* 0.22* 1.0
Alleen significante coëfficiënten zijn vermeld (*p<.001 bij tweezijdig toetsen, N=243)
Tabel 7. Pearson-correlatiecoëfficiënten voor items van de SDMS onderling
(duur MS "minstens twee jaar")
Item 1 Item 2 Item 3 Item 4 Item 5 Item 6 Item 7
Item 1 1.0
Item 2 -0.30** 1.0
Item 3 0.55** -0.23** 1.0
Item 4 0.36** -0.28** 0.37** 1.0
Item 5 - - - 0.20* 1.0
Item 6 - - 0.26** 0.38** 0.20* 1.0
Item 7 - - - - - - 1.0
Alleen significante coëfficiënten zijn vermeld (*p<.01, **p<.001 bij tweezijdig toetsen, N=205)
correlatie tussen item 3, "met MS even onafhankelijk zijn van anderen als andere (gezonde)
mensen", en item 6, "MS voor anderen verbergen".
Factoranalyse toonde twee onderliggende factoren, zowel bij analyseren van alle
antwoorden (N=243), als bij beperken van de analyse tot de respondenten, die langer dan twee
jaar MS hadden (N=205): item 1 t/m 4 laadden op factor 1, item 5 en 6 (en 7) laadden op factor
2 (Appendix C, tabel C1 en C2). In deze tabellen zijn alleen ladingen ≥ 0.40 weergegeven, de
hoogste lading per factor werd geaccentueerd. Beoordeeld aan de hand van Cronbach’s alpha
kwam de SDMS als geheel naar voren als een matig samenhangende schaal: α = 0.53 voor 6-
item versie (met weg laten van item 7 betreffende aanpassing, N=243), α = 0.51 bij toetsing van




Overall Evaluation of Health
De Overall Evaluation of Health-schaal (OEH, Appendix D) is een visueel-analoge
schaal, die bestaat uit een enkelvoudige vraag naar de subjectieve gezondheidstoestand: "Hoe zou
u uw algehele gezondheidstoestand op dit moment beoordelen?" Op een lijn van tien centimeter
geeft de respondent zijn waardering weer. Door opmeten van de lengte van de lijn (met één
decimaal) wordt een score verkregen voor de ervaren gezondheidstoestand (0 cm;
gezondheidstoestand "zeer slecht"; 10 cm gezondheids-toestand "uitstekend").
Bij de bespreking van enkelvoudige vragen naar de subjectieve waardering van de eigen
gezondheid konden König-Zahn e.a. slechts één onderzoek noemen, waarin de test-hertest
betrouwbaarheid van een dergelijk instrument onderzocht werd: correlatie-coëfficiënt 0.53 na
gemiddeld 41/2 maand (König-Zahn e.a. 1993).
Nottingham Health Profile
De Nottingham Health Profile (NHP, Appendix E) werd oorspronkelijk geïntroduceerd als
een instrument om de ervaren gezondheidstoestand te meten. In de loop der tijd bleken de
resultaten van de NHP meer aan te sluiten bij gevoelens van "distress", al dan niet door
lichamelijke veranderingen (König-Zahn e.a. 1993).
De NHP is opgebouwd uit twee delen. Het eerste deel bestaat uit 38 beweringen omtrent
subjectieve gewaarwordingen. Deze 38 beweringen werden geselecteerd uit een totaal van 2200
uitspraken betreffende subjectieve bezwaren van mensen met een chronische ziekte. De 38
beweringen zijn onderverdeeld over zes subschalen: "Physical Mobility", "Pain", "Sleep",
"Energy", "Social Isolation", en Emotional Reactions". Op elke stelling kan de respondent
reageren met "ja" of "nee". Een bevestigend antwoord is afwijkend van de (gezonde) norm.
Vervolgens worden de bevestigende antwoorden voorzien van een gestandaardiseerd gewicht. Dit
resulteert op elke subschaal in een score lopend van ’0’ ("geen klachten op de betrokken
subschaal") tot ’100’ ("maximale klachten op de betrokken subschaal"). Het tweede deel van de
NHP bestaat uit zeven uitspraken over dagelijkse bezigheden; ook hierop kan de respondent
reageren met "ja" (geen punt) of "nee" (1 punt). De score van het tweede deel van de NHP komt
tot stand door sommeren van punten (meer punten houden meer problemen in).
In dit onderzoek werd gebruik gemaakt van drie subschalen van het eerste deel van de
NHP, namelijk van "Physical Mobility", "Energy", en "Pain". Deze selectie geschiedde om twee
redenen. Enerzijds was er de totale omvang van het semi-gestructureerde interview, die noopte
tot selectief gebruik van instrumenten. Anderzijds was er een duidelijke overlap tussen
onderdelen van de NHP en onderdelen van andere instrumenten.
De interne consistentie van het eerste deel van de NHP werd onderzocht door Essink-Bot
e.a. (Essink-Bot e.a. 1992). Voor de onderdelen "Physical Mobility", "Pain", en "Energy" vonden
zij waarden van Cronbach’s alpha van respectievelijk 0.81, 0.77, en 0.68. In dit onderzoek
bedroegen deze waarden 0.80, 0.82, en 0.72. De 24-uurs test-hertest betrouwbaarheid varieerde
in het onderzoek van Essink-Bot e.a. voor de betrokken subschalen tussen 0.80 en 0.87
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(correlatie-coëfficiënt). Deze waarden komen overeen met waarden, die in de literatuur genoemd
worden voor de test-hertest betrouwbaarheid na vier weken: 0.77-0.88.
De resultaten van de drie subschalen werden geanalyseerd met een factoranalyse met een
geforceerde 3-factoren oplossing. Het gewicht van elk item wordt dan uitgezet langs slechts drie
assen. Daarbij was de structuur van de drie onderliggende factoren "Physical Mobility",
"Energy", en "Pain" gedeeltelijk zichtbaar (Appendix E, tabel E1). In de tabel zijn alleen
ladingen ≥ 0.40 weergegeven. Geaccentueerd werden de waarden, die pasten bij de
veronderstelde onderverdeling in subschalen van de NHP. De subschaal "Pain" was duidelijk
zichtbaar. Een aantal items, die zouden behoren tot de subschaal "Physical Mobility" hadden
meer lading op de factor, die kennelijk ten grondslag lag aan de subschaal "Energy". In dit
onderzoek werd verder de oorspronkelijke onderverdeling in de subschalen "Physical Mobility",
"Energy", en "Pain" aangehouden.
General Health Questionnaire
De General Health Questionnaire (GHQ) werd in 1972 ontwikkeld om met behulp van
zelfrapportage door een respondent aan de hand van een vragenlijst het eventuele bestaan van
psychiatrische problematiek op te kunnen sporen. Respondenten met een afwijkende score op
deze vragenlijst zouden dan verder psychiatrisch geëvalueerd dienen te worden. Via onder andere
de principale component-analyse werd uit een totaal van 140 vragen een instrument van 60
vragen geconstrueerd, de GHQ. Al snel volgden verkorte versies, onder andere de 28 vragen-
versie van de GHQ (GHQ-28) (Furer e.a. 1995). In dit onderzoek werd de GHQ-28 gebruikt.
De 28 vragen van de GHQ-28 zijn gelijkelijk verdeeld over vier subschalen: "Somatische
klachten", "Angst & slapeloosheid", "Sociaal dysfunctioneren", en "Depressiviteit". Voor elk
item dient de respondent op een 4-puntenschaal aan te geven hoe hij zich in de vier weken vóór
het interview heeft gevoeld. Daarbij kan aangegeven worden, dat het beter gaat dan gewoonlijk,
hetzelfde als gewoonlijk, slechter, of veel slechter dan gewoonlijk (Appendix F). Bij de
waardering van de items wordt soms gebruik gemaakt van een binaire benadering: verandering
ten ongunste wordt gecontrasteerd met een stabiele - of zelfs wat betere situatie (0-0-1-1-telling).
De andere benadering houdt een Likert-telling in (1-2-3-4). Bij beide tellingen komt een hogere
score overeen met een mindere gunstige toestand. De score voor de betreffende subschaal wordt
verkregen door sommeren van de bijbehorende items. In dit onderzoek werd een Likert-telling
gebruikt, tenzij anders vermeld. Aldus ontstaat per subschaal een theoretisch bereik van scores
van ’7’, "beter dan gebruikelijk", tot ’28’, "veel slechter dan gebruikelijk". De totale score voor
de GHQ-28 wordt verkregen door sommatie van alle items, hetgeen leidt tot een schaalbreedte
van ’28’ ("alles beter dan anders") tot ’112’ ("alles veel slechter dan anders").
Sanderman en Stewart gebruikten de GHQ-28 in populatieonderzoek bij 485 personen
(Sanderman en Stewart 1990). Voor de subschalen "Somatische klachten", "Angst &
slapeloosheid", "Sociaal dysfunctioneren", en "Depressiviteit" vonden zij een interne consistentie
(Cronbach’s alpha) van respectievelijk 0.81, 0.87, 0.82, en 0.93. Voor de totale schaal bedroeg
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Cronbach’s alpha 0.94. In dit onderzoek werden getallen gevonden van respectievelijk 0.73,
0.83, 0.84, 0.87, en voor de totale schaal 0.91. Sanderman en Stewart vonden met een
geforceerde 4-factoren oplossing de veronderstelde vier onderliggende factoren van de GHQ-28
duidelijk terug. Ook in dit onderzoek werd de onderliggende structuur van vier factoren duidelijk
gezien, zij het niet perfect (Appendix F, tabel F1). Alleen ladingen ≥ 0.40 zijn weergegeven. Per
item werd de hoogste lading geaccentueerd. Items, die niet helemaal fraai pasten binnen de 4-
factoren structuur, waren item 6, "druk in het hoofd" (iets sterker ladend bij "Angst &
slapeloosheid"), item 12, "bang" (gedeeltelijk ladend bij "Depressiviteit"), en item 16, "langer
over dingen doen" (ladend bij "Somatische klachten"). Item 2 , "tonicum", had de hoogste lading
op de toebedeelde factor van "Somatische klachten", echter te zwak. Item 26, "niets meer
kunnen door zenuwen", laadde net iets te zwak bij zowel "Depressiviteit" als bij "Angst en
slapeloosheid". De veronderstelde 4-factoren structuur werd in dit onderzoek aangehouden bij het
bepalen van de somscores op de subschalen.
Self Esteem
De mate van zelfwaardering werd gemeten met behulp van de Rosenberg Self Esteem-
schaal (Rosenberg 1965). Dit instrument bestaat uit tien items met uitspraken over het zelfbeeld
(Appendix G). Op een 4-puntenschaal kan de respondent aangeven in hoeverre hij het eens is
met de bewering. In dit onderzoek werden de antwoorden op de items 1, 3, 4, 7, en 10 opnieuw
gecodeerd om ze in dezelfde richting te laten wijzen als de antwoorden op de andere items.
Aldus komen hoge scores overeen met een hogere mate van zelfwaardering. De mate van
zelfwaardering werd uitgedrukt als de somscore van alle items (theoretisch bereik van ’10’,
"minimale zelfwaardering" tot ’40’, "maximale zelfwaardering").
De Self Esteem-schaal werd eerder toegepast bij mensen met MS. Walsh en Walsh
vonden in hun onderzoek bij 113 patiënten een Cronbach’s alpha van 0.88 (Walsh en Walsh
1987). Later, deels gebruik makend van dezelfde patiëntenpopulatie, vonden Walsh en Walsh bij
135 patiënten met MS een Cronbach’s alpha van 0.87 (Walsh en Walsh 1989). Foote e.a.
kwamen in 1990 bij 40 patiënten met MS op een test-hertest correlatie-coëfficiënt van 0.92
(Foote e.a. 1990). In dit onderzoek bedroeg Cronbach’s alpha voor de Self Esteem-schaal 0.87.




In dit hoofdstuk wordt een overzicht gegeven van alle patiënten met MS tezamen, die in de loop
van het onderzoek binnen de provincie Groningen gevonden konden worden. Demografische
variabelen (leeftijd, geslacht) worden genoemd. Prevalentie - en "incidentie"-cijfers komen aan
bod alsmede neurologische variabelen van MS (ziekteduur, beloopsvorm, EDSS-score). Meer
uitgebreid wordt ingegaan op de patiënten, die ook deelnamen aan het gestructureerde
interview. Verschillen tussen wel deelnemende - en niet deelnemende patiënten worden
onderzocht.
Resultaten van het epidemiologisch onderzoek
In totaal werden langs verschillende wegen 423 patiënten met definite of probable MS
opgespoord. Daarvan werden 297 aangemeld door een neuroloog (tabel 8). Vanuit
verpleeghuizen werden nog eens 39 patiënten aangemeld. Van de 175 door huisartsen
aangemelde patiënten waren 50 patiënten niet aangemeld door een neuroloog, en ook niet door
een verpleeghuisarts. Deze patiënten werden kennelijk alleen begeleid door de huisarts. Zonder
het adressenbestand van het eerdere epidemiologische onderzoek zouden 37 patiënten niet
opgemerkt zijn.
Bij het epidemiologische onderzoek in 1985-1986 waren 285 patiënten met definite of
probable MS gevonden. Van deze 285 patiënten van eerder onderzoek waren 58 patiënten in de
tussenliggende jaren overleden. Ten tijde van het toenmalige onderzoek bedroeg voor deze groep
van 58 patiënten de EDSS-score gemiddeld 7.8 (10 missing values, SD 1.7, mediaan 8.0,
variatiebreedte 1.5-9.0). Hun leeftijd was destijds gemiddeld 59.0 jaar (SD 12.5 jaar, mediaan 60
jaar, variatiebreedte 21-82 jaar). Een aantal patiënten, namelijk 31, raakte verloren voor follow-
up: zij waren niet meer onder regelmatige controle bij een neuroloog, verbleven niet in een
verpleeghuis, waren niet bekend aan een huisarts, verbleven niet meer op hun laatst bekende
adres, en waren niet bekend als overleden. Tijdens het epidemiologische onderzoek in 1985-1986
bedroeg de EDSS-score in deze groep gemiddeld 4.8 (7 missing values, mediaan 6.0, SD 2.5,
variatiebreedte 0-9.0). De gemiddelde leeftijd van de 31 voor follow-up verloren personen
bedroeg destijds 48.8 jaar (SD 15.9 jaar, mediaan 47.0 jaar, variatiebreedte 24-79 jaar). Het
betrof 22 vrouwen en negen mannen.








Tabel 9. Kenmerken van de totale groep patiënten met MS
Gemiddelde leeftijd (SD) 47.0 jaar (14.6)
Variatiebreedte leeftijd 16-87 jaar
Mannen : vrouwen (verhouding) 133 : 290 (1 : 2.2)
Gemiddelde duur MS (SD) 15.7 jaar (12.5)
Bereik duur MS 0-62 jaar
Definite / probable MS 390 / 33
Gemiddelde EDSS-score (SD) 4.6 (2.8)
Mediane EDSS-score 4.0
N=423
Afbeelding 1. Leeftijdsverdeling van MS-populatie (N=423)
De belangrijkste kenmerken betreffende alle 423 patiënten tezamen staan weergegeven in
tabel 9. Met een variatiebreedte van 71 jaar bedroeg de gemiddelde leeftijd 47.0 jaar (SD 14.6
jaar, mediaan 45 jaar). De duur van het hebben van MS bedroeg gemiddeld 15.7 jaar (SD 12.5
jaar, variatiebreedte 62 jaar, mediaan 12 jaar). De verdeling van leeftijd en van duur van MS is
weergegeven in afbeelding 1 en afbeelding 2. De EDSS-score bedroeg gemiddeld 4.6 (SD 2.8,
mediaan 4.0). Afbeelding 3 laat de verdeling van de EDSS-scores, weergegeven als DSS, zien
voor de totale patiënten-populatie.
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Afbeelding 2. Duur MS in jaren (N=423)
Afbeelding 3. Procentuele verdeling van DSS (N=422).
Bij het beschrijven van een populatie personen met MS als totaliteit wordt geen recht gedaan aan
het feit, dat de ziekte verschillende beloopsvormen kent. Dezelfde kenmerken, maar dan
onderverdeeld naar de beloopsvorm van de MS, staan daarom apart vermeld in tabel 10.
Grofweg is bij elke beloopsvorm circa 1/3 deel van de patiënten terug te vinden. Er bestaan
duidelijke verschillen tussen de drie patiëntengroepen. De groep van patiënten met RR-MS
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vormt één uiterste van het spectrum, de groep met PP-MS het andere uiterste. Patiënten met
RP/SP-MS vormen een soort overgangsgroep met nu eens kenmerken als bij RR-MS, dan weer
kenmerken als bij PP-MS. Zo was de leeftijd ten tijde van de studie voor RP/SP-MS en PP-MS
vergelijkbaar (T-toets n.s.), en beduidend hoger dan van RR-MS (afbeelding 4). De leeftijd ten
tijde van eerste verschijnselen van MS was voor RP/SP-MS vergelijkbaar met die van RR-MS
(Mann-Whitney n.s.). PP-MS manifesteerde zich gemiddeld op latere leeftijd. Daarmee was de
ziekteduur bij RP/SP-MS het langst van alle drie vormen, namelijk gemiddeld 23.9 jaar. De
ontstane handicap was voor RP/SP-MS en PP-MS vergelijkbaar (T-toets n.s.), en beduidend
hoger dan voor RR-MS (afbeelding 5). De man:vrouw-verhouding was bij de drie
beloopsvormen van MS verschillend: bij RR-MS werden drie keer zoveel vrouwen als mannen
gezien, bij RP/SP-MS twee keer zoveel vrouwen als mannen, en bij PP-MS anderhalf keer
zoveel vrouwen als mannen (χ2 = 0.059).
De leeftijd, waarop voor het eerst verschijnselen optraden van geleidelijke progressie, kon
anamnestisch bepaald worden bij 127 van de 139 patiënten met RP/SP-MS. Deze leeftijd
bedroeg 42.0 jaar (SD 11.1, variatiebreedte 15-73 jaar, mediaan 41.0 jaar). De leeftijd van
patiënten met RP/SP-MS ten tijde van de eerste verschijnselen van progressie was duidelijk
hoger dan de leeftijd van patiënten met PP-MS ten tijde van het allereerste begin van de ziekte
(42.0 ± 11.1 jaar versus 37.1 ± 11.5 jaar, T-toets .0006).
Tabel 10. Kenmerken van patiënten al naar gelang van beloopsvorm van MS
RR-MS RP/SP-MS PP-MS
Aantal (%) 154 (36.4) 139 (32.9) 130 (30.7)
Mannen : vrouwen 39 : 115 44 : 95 50 : 80
Geslachtsverhouding 1 : 3.0 1 : 2.2 1 : 1.6
Gemiddelde leeftijd (SD) 36.6 jaar (9.7) 53.1 jaar (14.0) 52.8 jaar (13.4)
Variatiebreedte 16-69 jaar 20-87 jaar 23-81 jaar
Gemiddelde leeftijd bij begin van MS (SD) 28.3 jaar (10.5) 29.2 jaar (9.6) 37.1 jaar (11.5)
Gemiddelde duur van MS (SD) 8.3 jaar (6.8) 23.9 jaar (13.6) 15.7 jaar (10.9)
Mediane duur MS 7 jaar 23 jaar 13 jaar
Gemiddelde EDSS-score (SD) 1.7 (1.1) 6.4 (1.9) 6.3 (2.0)
Mediane EDSS-score 1.5 6.5 6.5




Afbeelding 4. Procentuele leeftijdsverdeling naar beloopsvorm van MS (RR-MS N=154,
RP/SP-MS N=139, PP-MS N=130).
Afbeelding 5. Procentuele verdeling van DSS naar beloopsvorm van MS (RR-MS
N=154, RP/SP-MS N=139, PP-MS N=129).
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Afbeelding 6. Duur MS in jaren van patiënten met RR-MS (N=154).
Afbeelding 6 toont de duur van de MS van alle 154 patiënten met RR-MS. De mediane
duur lag bij 7 jaar (tabel 10). Duidelijk zichtbaar is, dat met het toenemen van de duur van de
MS het aantal patiënten met RR-MS steeds kleiner wordt.
Tabel 11 laat de Pearson-correlatiecoëfficiënten zien voor de relatie tussen de EDSS-
score enerzijds en de leeftijd van de patiënt en de duur van de MS anderzijds. Zowel voor de
volledige patiëntengroep als voor de verschillende beloopsvormen bestond er een duidelijk
(lineair) verband tussen de EDSS-score en de duur van het hebben van MS. De leeftijd had bij
patiënten met RR-MS en RP/SP-MS geen duidelijk verband met de EDSS-score, bij patiënten
met PP-MS wel. Bij lineaire regressie-analyse bleek de verklarende rol van de leeftijd of van de
duur van het hebben van MS voor de EDSS-score overigens gering (Appendix H, tabel H1). De
duur van het hebben van MS had de grootste inbreng, het meest uitgesproken bij de groep
patiënten met PP-MS. Alleen bij analyse van de totale populatie was er dan ook een rol voor de
leeftijd.
Op 01-01-1992 bedroeg de omvang van de totale bevolking van de provincie Groningen
555.226 mensen. Berekend op dit aantal was de periode-prevalentie van MS in de provincie
Groningen derhalve 76.2/105. Afbeelding 7 laat de prevalentie per leeftijdsgroep en per geslacht




Tabel 11. Verband tussen EDSS-score en leeftijd van patiënt en duur van MS
Leeftijd patiënt Duur MS
Alle patiënten tezamen (N=422) .49 .51
RR-MS (N=154) - .25
RP/SP-MS (N=139) - -
PP-MS (N=129) .22* .45
Pearson-correlatie-coëfficiënten, éénzijdig getoetst; p<.001, *p<.01
Afbeelding 7. Prevalentie (/105) van MS per vijfjaars-
leeftijdsklasse (N=423, 133 mannen en 290 vrouwen).
Afbeelding 8. Jaar van eerste klachten of
verschijnselen van MS voor mannen (N=133) en
vrouwen (N=290) (absolute aantallen), en trendcurve
voor totale patiëntengroep (N=423).
In afbeelding 8 wordt vanaf het jaar
1960 getoond hoeveel mensen van de totale groep van 423 patiënten jaarlijks hun jaar van eerste
klachten of verschijnselen van MS doormaakten. Vrijwel elk jaar waren er meer vrouwen dan
mannen met eerste klachten of verschijnselen van MS. Tot omstreeks 1985 neemt het aantal
mannen en vrouwen met eerste klachten of verschijnselen van MS toe. Na 1985 lijkt dit aantal
weer af te nemen. Voor het jaar van eerste klachten of verschijnselen van MS voor mannen en
vrouwen tezamen werd een trendcurve geconstrueerd door telkens het gemiddelde van een
periode van vijf jaar te berekenen (betreffende jaar samen met twee voorafgaande en twee
volgende jaren). Uitgedrukt op jaarbasis en per 100.000 van de bevolking bedroeg het totaal van
mannen en vrouwen met voor het eerst klachten of verschijnselen van MS op het hoogste punt
van deze trendcurve, in 1985, 3.7/105/jaar.
Van de 423 patiënten waren 244 patiënten (58%) bereid/in staat om deel te nemen aan
het interview. Redenen voor patiënten om niet deel te nemen aan het interview (N=179, 42%)
staan vermeld in tabel 12. In een aantal gevallen achtte de behandelende arts het niet
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Tabel 12. Redenen tot niet deelnemen aan semi-gestructureerd interview
Reden Aantal
Verblijf in verpleeghuis 39
Afraden door behandelende arts 32
Non-response door patiënt 32
Weigering door patiënt 30
Miscellanea 46
Totaal 179
verstandig om de patiënt te belasten met een uitgebreid interview. Sommige patiënten reageerden
niet op herhaalde verzoeken tot deelname. Dit waren vrijwel altijd personen, die niet telefonisch
bereikt konden worden. Aangenomen mag worden, dat bij een deel van de personen in deze
groep de non-response in feite weigering impliceerde. Onder "miscellanea" vallen zeer
uiteenlopende redenen om niet geïnterviewd te worden. Sommige patiënten waren zo ernstig
gehandicapt (motorisch, sensorisch, geestelijk), dat deelname aan het interview niet goed
mogelijk was. Een enkele patiënt kende de diagnose MS zelf niet. Dit waren oudere patiënten,
bij wie de diagnose al langer geleden gesteld was. Bij sommige patiënten gelukte het om zeer
uiteenlopende redenen niet om een afspraak te maken voor een interview (afgezegde afspraken,
tussenkomende exacerbaties en dergelijke).
In tabel 13 worden de patiënten, die wel deel hebben genomen aan het gestructureerde
interview vergeleken met de patiënten die niet hebben deelgenomen. Daarbij is een
onderverdeling gemaakt naar de beloopsvorm van MS. Bij de groep patiënten met RR-MS
werden tussen de wel-geïnterviewde en de niet-geïnterviewde personen geen verschillen
gevonden wat betreft de geslachtsverdeling, leeftijd, leeftijd ten tijde van het begin van MS, duur
van de MS, en de EDSS-score. De patiënten met progressief verlopende MS (RP/SP-MS en PP-
MS), die niet deelnamen aan het interview, waren wat ouder dan de wel-deelnemende patiënten
(RP/SP-MS p=.040, PP-MS p=.0117). Gemiddeld leden zij langer aan MS dan de wel-
deelnemende patiënten (RP/SP-MS p=.0274, PP-MS p=.0004). De EDSS-score van de niet-
deelnemende patiënten met progressief verlopende MS was hoger (RP/SP-MS p=.0000, PP-MS
p=.0006). Bij de groep patiënten met progressief verlopende MS werden geen verschillen
gevonden tussen de wel-geïnterviewde en de niet-geïnterviewde personen wat betreft de
geslachtsverdeling en de leeftijd ten tijde van het begin van MS.
In afbeelding 9 wordt de verdeling van de DSS van alle 423 patiënten weergegeven,
onderverdeeld naar beloopsvorm en naar deelname aan het interview. Bij RR-MS werden geen
verschillen gevonden tussen wel- en niet aan het interview deelnemende patiënten (χ2= 5.77,
n.s.). Zowel bij RP/SP-MS als bij PP-MS kwamen de lagere scores van de DSS meer voor bij de
wel-deelnemende patiënten, de hogere scores van de DSS meer bij de niet-deelnemende
patiënten (RP/SP-MS χ2= 31.85, p=.0001, PP-MS χ2= 24.92, p=.0008).
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Tabel 13. Demografische gegevens van patiënten met RR-MS, RP/SP-MS, PP-MS, onderverdeeld naar wel (+) of
geen (-) deelname aan gestructureerd interview
RR-MS RP/SP-MS PP-MS
Interview + - + - + -
Aantal 99 55 80 59 65 65
Mannen : vrouwen 1 : 2.8 1 : 3.2 1 : 1.9 1 : 2.7 1 : 1.4 1 : 1.8
Leeftijd variatiebreedte























































* p<.05 voor verschil in de groep met RP/SP-MS en PP-MS tussen deelnemende patiënten (+) en niet-deelnemende
patiënten (-)
Door stapsgewijs toelaten van patiënten met hogere EDSS-scores werd onderzocht vanaf
welke waarde van de EDSS-score verschillen gaan optreden voor de leeftijd, de duur van bestaan
van MS, en de EDSS-score tussen de wel- en niet aan het interview deelnemende patiënten.
Vanaf een waarde van ’8.0’ (en hoger) werden verschillen gevonden voor deze kenmerken.
Van de 244 patiënten, die deelnamen aan het volledige onderzoek, is de verdeling van de
FS-scores weergegeven in tabel 14. De verdeling van de scores van de FS was voor patiënten
met RR-MS duidelijk anders dan voor patiënten met RP/SP-MS of PP-MS. Bij patiënten met
RR-MS deden de meeste afwijkingen zich voor in de "Pyramidal Functions", "Sensory
Functions" en "Bowel&Bladder Functions". Daarbij lag overigens alleen bij het laatste onderdeel
de mediaan van de score-verdeling hoger dan ’0’. De verdeling van de scores van de FS was
voor patiënten met een progressief verloop van de MS, dat wil zeggen RP/SP-MS en PP-MS,
onderling vergelijkbaar, met uitzondering van het item "Visual Functions": gemiddeld ’1.7’
(mediaan ’1’) bij RP/SP-MS versus gemiddeld ’1.2’ (mediaan ’0’) bij PP-MS (Mann-Whitney
p=.0319).
Tabel 15 laat de verdeling zien van de scores van de ISS. Patiënten met RR-MS
ondervonden relatief de meeste moeite met "Fatigability", gevolgd door "Stair Climbing",
"Bladder Function", "Mentation" en "Sexual Function". Slechts een kwart van alle patiënten met
RR-MS had geen last van "Fatigability". Tussen patiënten met RP/SP-MS en PP-MS bestond
alleen voor het item "Vision" een significant verschil: gemiddeld ’0.8’ (mediaan ’0’) bij RP/SP-
MS versus gemiddeld ’0.5’ (mediaan ’0’) bij PP-MS (Mann-Whitney p=.0344).
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Afbeelding 9. Procentuele verdeling van de Disability Status Scale-score bij RR-MS, RP/SP-MS, en PP-MS,
onderverdeeld naar wel (+) of geen (-) deelname aan gestructureerd interview.
Zowel patiënten met RP/SP-MS als met PP-MS ondervonden met vele items van de ISS
problemen.
Tabel 16 toont de verdeling van de scores van de ESS. Ook hier was de verdeling van de
scores van de ESS van patiënten met RR-MS duidelijk anders dan van patiënten met RP/SP-MS
of PP-MS. Van de patiënten met RR-MS was 1/3 werkzaam zonder beperkingen ten gevolge van
MS; 2/3 ondervond in mindere of meerdere mate beperkingen. Iets meer dan de helft van de
patiënten met RR-MS ondervond geen financiële gevolgen van de MS. Circa 1/3 van alle
patiënten had af en toe een beetje hulp nodig bij klusjes en dergelijke. De helft van alle
patiënten met RR-MS ondervond in sociaal opzicht toch enige beperkingen van de MS.
Vergelijking van de verdeling van de scores van patiënten met RP/SP-MS en PP-MS liet een
verschil zien voor het item "Finance": gemiddeld ’2.9’ (mediaan ’4’) bij PP-MS versus
gemiddeld ’2.4’ (mediaan ’3’) bij RP/SP-MS (Mann-Whitney p=.0232). Voor de overige items
werden geen verschillen gevonden. Van de patiënten met progressief verlopende MS was circa
de helft (bijna) niet meer werkzaam in werkkring en/of huishouden. Meer dan de helft van alle
patiënten ontving financiële tegemoetkomingen van diverse aard. Ruim 60% van alle patiënten
59
Hoofdstuk 6
was vanwege beperkingen door MS verhuisd. Meer dan de helft van alle patiënten kon geen
gebruik maken van het openbaar vervoer. Op sociaal gebied waren er duidelijk beperkingen.
Tabel 14. Procentuele verdeling van scores per onderdeel van de Functional Systems (FS), naar
beloopsvorm van MS
0 1 2 3 4 5 6
Relapsing Remitting MS
Pyramidal Functions 53 25 19 2 1
Cerebellar Functions 84 10 6
Brainstem Functions 86 10 3 1
Sensory Functions 55 26 17 2
Bowel&Bladder Functions 48 29 21 2
Visual Functions 89 5 4 1 1
Mental Functions 77 13 9 1
Relapsing Progressive/Secundair Progressieve MS
Pyramidal Functions 3 1 15 22 39 19 1
Cerebellar Functions 41 20 25 9 5
Brainstem Functions 45 25 9 15 6
Sensory Functions 17 14 29 35 5
Bowel&Bladder Functions 6 16 39 29 3 6 1
Visual Functions 36 14 23 8 12 5 2
Mental Functions 66 1 28 4 1
Primair Progressieve MS
Pyramidal Functions 2 3 14 20 52 9
Cerebellar Functions 46 25 21 6 2
Brainstem Functions 38 25 17 20
Sensory Functions 21 12 28 31 5 3
Bowel&Bladder Functions 2 12 61 18 5 2
Visual Functions 54 8 22 6 5 5
Mental Functions 68 6 23 3
RR-MS N=99, RP/SP-MS N=80, PP-MS N=65; per item is de mediaan van de verdeling aangegeven
door omkadering
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Tabel 15. Procentuele verdeling van scores per item van de Incapacity Status Scale (ISS), naar beloopsvorm van MS
RR-MS RP/SP-MS PP-MS
0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Stair Climbing 58 18 24 4 58 3 35 2 3 51 6 38
Ambulation 90 8 2 9 10 35 25 21 11 15 25 37 12
Transfers 88 10 2 20 19 43 9 9 11 21 55 11 2
Bowel Function 79 17 4 46 27 3 16 8 34 38 5 15 8
Bladder Function 51 26 11 10 2 8 15 21 28 28 4 8 40 31 17
Bathing 89 7 4 14 9 51 11 15 11 14 46 18 11
Dressing 92 7 4 22 40 16 8 14 14 44 14 17 11
Grooming 95 4 1 62 19 8 7 4 57 25 11 6 1
Feeding 98 2 55 17 22 3 3 54 23 23
Vision 90 8 2 56 21 9 13 1 74 12 6 6 2
Speech & Hearing 99 1 72 18 10 77 17 6
Medical Problems 88 7 3 2 74 15 11 80 15 2 3
Mood & Thought 72 15 6 7 72 10 15 3 65 26 9
Mentation 64 23 12 1 47 30 20 2 1 55 23 20 2
Fatigability 24 51 24 1 5 41 49 5 5 37 58
Sexual Function 53 11 33 3 20 15 31 5 29 21 10 25 14 30
RR-MS N=99, RP/SP-MS N=80, PP-MS N=65; per item is de mediaan van de verdeling aangegeven door omkadering
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Tabel 16. Procentuele verdeling van scores per item van de Environmental Status Scale (ESS), naar
beloopsvorm van MS
0 1 2 3 4 5
Relapsing Remitting MS
Work 33 20 24 14 7 2
Finance 51 2 2 41 3 1
Home 84 2 2 1 11
Personal Assistance 62 34 2 2
Transportation 89 9 2 1
Community Assistance 71 7 9 12
Social 49 29 21 1
Relapsing Progressive/Secundair Progressieve MS
Work 9 4 16 21 32 18
Finance 25 4 6 36 28 1
Home 25 6 8 19 42
Personal Assistance 10 49 2 18 16 5
Transportation 8 29 6 46 11
Community Assistance 31 8 15 26 16 4
Social 24 14 42 14 6
Primair Progressieve MS
Work 3 12 5 23 43 14
Finance 23 1 25 45 6
Home 15 9 14 23 39
Personal Assistance 12 48 5 18 17
Transportation 12 28 6 49 5
Community Assistance 26 6 28 25 12 3
Social 17 28 43 11 1




In tabel 17 is de (lineaire) correlatiecoëfficiënt tussen de verschillende items van de ISS
en van de ESS enerzijds en de EDSS-score anderzijds vermeld. De hoogste correlatie werd
gevonden tussen de EDSS-score en de Ambulation-score van de ISS. Ook met de andere items
van de ISS was een duidelijke en positieve correlatie aanwezig, met uitzondering van de items
"Medical Problems", "Mood & Thought", en "Mentation": voor deze laatste items werd geen
verband gevonden. Alle items van de ESS hingen positief samen met de EDSS-score.
Tabel 17. Verband tussen EDSS-score en items van de ISS en van de ESS
ISS ESS
Stair Climbing .88 Work .65
Ambulation .91 Finance .40
Transfers .84 Home .60
Bowel Function .50 Personal Assistance .72
Bladder Function .68 Transportation .82
Bathing .85 Community Assistance .57




Speech & Hearing .44
Medical Problems -




Pearson-correlatiecoëfficiënten, eenzijdig getoetst; alleen significante coëfficiënten zijn




Bij dit vierde transversale onderzoek naar het voorkomen van MS in de provincie
Groningen werden 423 patiënten opgespoord. Daarmee bedroeg de prevalentie van MS 76.2/105.
De klinische kenmerken van de huidige patiëntengroep (gemiddelde leeftijd, ziekteduur, aandeel
van de verschillende beloopsvormen, man-vrouw verhouding) stemmen overeen met
vergelijkbaar onderzoek in ons omringende landen (Prange e.a. 1986).
Ten opzichte van de eerdere onderzoekingen in de provincie Groningen is de prevalentie
duidelijk gestegen. Dassel kwam in 1959 met gebruik van meer klinisch gerichte diagnostische
criteria tot een prevalentie van 56/105 (Dassel 1960). Bij onderzoek in 1981-1982 en in 1985-
1986 werden prevalenties gerapporteerd van respectievelijk 56.3/105 en 61.1/105 (Minderhoud
e.a. 1985, Prange e.a. 1986, Minderhoud e.a. 1988). De meeste van soortgelijke studies in het
buitenland, die binnen eenzelfde geografisch gebied herhaald worden, laten eveneens stijgende
prevalenties zien (Kinnunen 1984, Larsen e.a. 1984, Hammond e.a. 1988, Swingler en Compston
1988, Midgard e.a. 1991). Zo vonden Larsen e.a. in West-Noorwegen in 1983 een prevalentie
van 59.8/105 tegenover 20.1/105 in 1963 (Larsen e.a. 1984). In een meer zuidelijk deel van
Noorwegen kwamen Midgard e.a. in 1985 tot een prevalentie van 75.4/105 tegenover 24.3/105 in
1961 (Midgard e.a. 1991). In Finland vond Kinnunen vanaf 1964 een incidentie, die tot 1979
geleidelijk steeg tot gemiddeld 3.3/105/jaar (Kinnunen 1984). Swingler en Compston berekenden
de incidentie van MS in Wales, Engeland: vanaf 1947 tot 1984 steeg de incidentie geleidelijk tot
8.9/105/jaar (Swingler en Compston 1988). Als verklaring van deze stijgingen wordt vaak gedacht
aan vooralsnog onbekende exogene invloeden. Een stijging is echter ook verklaarbaar door meer
efficiënte zoekmethoden, meer verfijnde diagnostische mogelijkheden en een toename van de
levensduur van mensen met MS.
De door ons gevonden stijging van de prevalentie van MS berust deels op het vinden van
een groter aantal vrouwen met een RR beloop, zoals ook tot uitdrukking komt in de sex-ratio bij
deze beloopsvorm (man : vrouw = 1:3.0). Op zich is deze verhouding compatibel met in de
literatuur gerapporteerde getallen, welke variëren van 1:1.9 tot 1:3.1 voor de man:vrouw
verhouding (Martyn 1991). Daarbij laat de sexratio altijd bij patiënten met een RR beloop meer
vrouwen zien dan bij patiënten met een PP beloop. Er bestaat overigens nog geen goede
verklaring voor het grotere aantal vrouwen met MS. In het algemeen wordt gedacht aan een
hormonale factor zoals bij autoimmuun-ziekten. Ook wordt wel gedacht aan een
geslachtsgebonden verschil in klaag-gedrag, waardoor vrouwen met klachten wellicht eerder
onder medische aandacht komen. In een Nederlands onderzoek in de eerste lijn bleek een
belangrijk deel van de inderdaad hogere morbiditeit van vrouwen echter vooral te liggen op het
gebied van gynaecologische en obstetrische aandoeningen; minder dan 20% van het verschil in
morbiditeit tussen mannen en vrouwen berustte op onduidelijke, "vage" klachten, zoals die zich
bijvoorbeeld zouden kunnen voordoen bij een patiënt met nog niet herkende MS (Gijsbers van
Wijk e.a. 1992). Een onderzoek naar de ernst van zelf-gerapporteerde klachten wat betreft het
geestelijk welzijn liet geen verschillen zien tussen vrouwen en mannen (Tousignant e.a. 1987).
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Het aantal thans gevonden patiënten met MS, 423 personen, dient ook nu niet als
volledig beschouwd te worden. Daarvoor zijn verschillende argumenten aanwezig. Allereerst is
de prevalentie in ons omringende landen, met waarschijnlijk vergelijkbare omstandigheden wat
betreft MS, hoger. In Engeland kwamen Swingler en Compston in 1988 tot een prevalentie van
117/105, Mumford e.a. in 1992 tot een prevalentie van 112/105 (Swingler en Compston 1988,
Mumford e.a. 1992). In Duitsland rapporteerden Poser e.a., met inbegrip van een categorie
"possible MS", in 1991 een prevalentie van 118/105 (Poser e.a. 1991). Ook getalsmatig zijn
argumenten aanwezig, die een hogere prevalentie waarschijnlijk maken. De levensverwachting
van mensen met MS is in vergelijking met de levensverwachting van "gezonde" mensen
gemiddeld 6 à 7 jaar korter (Sadovnick e.a. 1992). Poser e.a. berekenden (voor een op
ziekenhuis-archieven gebaseerde MS-populatie) een mediane overleving van 30 jaar in geval van
MS (Poser e.a. 1989). Naar hun mening is de overleving bij MS meer afhankelijk van de leeftijd
dan van het hebben van MS. Wij vonden in 1985 bij onze patiëntengroep een gemiddelde
incidentie van 3.7/105 Groningers. Uitgaande van een mediane overlevingsduur van 30 jaar zou
de bijbehorende prevalentie dan meer in de orde van ruim 100/105 dienen te bedragen.
Na 1985 lijkt het aantal personen met eerste klachten van MS weer af te nemen.
Aannemelijk is, dat deze daling berust op het aanwezig zijn van een aantal personen met MS, bij
wie de ziekte als zodanig nog niet herkend is. Zij verkeren nog in de fase van "diagnostisch
delay". Afhankelijk van de verscheidenheid aan klachten en verschijnselen tijdens de
beginperiode van MS kan het diagnostische delay lang zijn. Bij een onderzoek onder 752
patiënten met een relapsing beloop van MS vonden Weinshenker e.a. bij 43% een interval van
meer dan twee jaar tussen de eerste twee exacerbaties, en bij 23% een interval van minstens 6
jaar (Weinshenker e.a. 1989b). Het voor de diagnose van MS veelal noodzakelijke criterium van
"dispersie in tijd" zal dan verantwoordelijk zijn voor een evenredig lange fase van diagnostisch
delay.
Overigens dient hierbij aangetekend te worden, dat een allereerste ziekteperiode van MS
per definitie ("dispersie in tijd") pas later, retrospectief, ook werkelijk toegeschreven kan worden
aan MS. Sommige klachten van de patiënt zijn duidelijk herkenbaar, en doorgaans goed
gedocumenteerd (bijvoorbeeld neuritis retrobulbaris), voor andere klachten zoals pathologische
moeheid is dit veel moeilijker. Anamnestische gegevens van de patiënt samen met de
gedocumenteerde medische voorgeschiedenis laten doorgaans goed toe om het jaar van eerste
klachten te bepalen. Dit maakt wel, dat incidentiecijfers betreffende MS geen incidentiecijfers
zijn in de hele strikte zin van het woord.
Een punt van zorg bij epidemiologisch onderzoek is altijd de volledigheid van registratie.
Aan dit onderzoek werkten alle in de provincie werkzame neurologen mee. Nagegaan werd,
hoeveel patiënten met MS in een verpleeghuis verbleven. Ter controle was een adressenbestand
beschikbaar van eerder onderzoek, uitgevoerd vanuit een academisch ziekenhuis. Veelal worden
patiënten met MS tijdens hun ziekte ooit verwezen naar een dergelijk ziekenhuis voor een
second opinion. Desondanks waren er toch nog 50 patiënten, die kennelijk alleen onder actieve
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controle waren van de eigen huisarts. Nog eens 37 patiënten zouden zonder het adressenbestand
van het eerdere onderzoek aan de aandacht ontsnapt zijn. De geconstateerde sterke stijging van
de prevalentie van MS maakt aannemelijk, dat de registratie van alle patiënten met MS toch
redelijk compleet geweest is. Tijdens het onderzoek deed zich ook het fenomeen voor van
"mond op mond-reclame": patiënten met MS hoorden van andere patiënten over het onderzoek
en informeerden zelf, of zij mee konden doen. Deze patiënten konden altijd herleid worden tot
huisarts of neuroloog, er waren geen "onbekende" patiënten met MS bij.
De respons op het schrijven aan de huisartsen bedroeg slechts 46%. Er zijn verschillende
verklaringen voor deze lage respons. De volgens het beschikbare adressenbestand aangeschreven
artsen waren niet altijd (meer) als huisarts werkzaam. Belangrijk is ook, dat op het moment van
aanschrijven van de huisartsen het onderzoek al enige maanden gaande was. Huisartsen van
patiënten, die inmiddels al via de neuroloog uitgenodigd waren tot deelname aan het onderzoek,
reageerden in een deel van de gevallen niet meer. Huisartsen van patiënten met MS, die ook
onder reguliere controle waren bij de onderzoekers, reageerden evenzo niet in alle gevallen.
Achteraf was het wenselijk geweest om de huisartsen meteen bij de aanvang van het onderzoek
aan te schrijven.
De bimodale verdeling van de DSS, zoals wij die aantroffen in de MS-patiëntengroep, is
een bekend verschijnsel (Minderhoud e.a. 1985, Minderhoud e.a. 1988, Willoughby en Paty
1988, Miller e.a. 1992). Voortvloeiend uit de klinische definities van de verschillende
beloopsvormen worden de lage scores van de DSS gevonden bij patiënten met een RR beloop,
de hoge scores bij patiënten met een progressief beloop. De bimodale verdeling van de DSS is
een eigenschap van de schaal zelf. Weinshenker e.a. onderzochten bij 1099 patiënten, hoe lang
een patiënt met MS en een bepaalde score van de DSS diezelfde score blijft behouden
(Weinshenker e.a. 1991). In hun onderzoek was de tijdsduur, dat patiënten een DSS-score van
’4’ of ’5’ behielden vóór progressie naar een hogere score het kortst van alle scores, namelijk
gemiddeld 1.22 jaar respectievelijk 1.25 jaar. Ter vergelijking: patiënten met een DSS-score van
’1’, die progressie vertoonden naar een score van ’2’, deden daar gemiddeld 4.09 jaar over.
Gelet op de duur van het hebben van MS bij patiënten met RR-MS houdt bij veel
patiënten deze beloopsvorm kennelijk op een geven moment op te bestaan. Gevreesd moet
worden, dat met het toenemen van de duur van MS bij velen het beloop toch progressief zal
zijn. Met het vorderen van de ziekteduur blijkt bij een steeds groter deel van de patiënten, die
aanvankelijk geclassificeerd waren als hebbende RR-MS, dat bij hen het ziektebeloop opnieuw
geclassificeerd moet worden, nu als RP/SP-MS.
Van de 423 patiënten verleenden 244 (58%) medewerking aan het semi-gestructureerde
interview. Voor RR-MS bleken er geen duidelijke verschillen te bestaan tussen de wel - en de
niet geïnterviewde patiënten wat betreft leeftijd, leeftijd ten tijde van eerste klachten of
verschijnselen van MS, duur van MS, sexratio, en EDSS-score. Zowel bij RP/SP-MS als bij PP-
MS waren de niet geïnterviewde patiënten wat ouder en hadden langer MS, terwijl tevens de
handicap ten gevolge van de MS, de EDSS-score, hoger was. Deze verschillen gingen optreden
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vanf een EDSS-score van 8.0 (en hoger). Dit verschil kan goed begrepen worden uit de
selectiecriteria: patiënten, die fysiek en/of mentaal niet in staat waren of niet in staat werden
geacht tot verlenen van medewerking aan het interview, werden daartoe niet uitgenodigd. Vanaf
een EDSS-score van 8.0 werden verschillen gevonden tussen de wel - en de niet geïnterviewde
patiënten. Bij alleen beschouwen van patiënten met een EDSS-score lager dan 8.0 waren er geen
verschillen. Voor de andere variabelen werden geen verschillen gevonden tussen de wel - en de
niet geïnterviewde patiënten.
De groep patiënten met RP/SP-MS bleek wat betreft leeftijd en EDSS-score goed overeen
te komen met de groep patiënten met PP-MS. Ook op de andere onderdelen van de MRD waren
de overeenkomsten groot. Voor de FS en voor de ISS was er alleen een verschil voor de "Visual
Functions" en voor "Vision" ten nadele van de groep met RP/SP-MS. Dit hangt uiteraard samen
met het feit, dat bij PP-MS de ziekte zich vooral afspeelt op spinaal niveau, terwijl patiënten met
RP/SP-MS doorgaans eerst een fase van de MS doorgemaakt hebben met exacerbaties zonder
voortdurende progressie; in deze fase doet zich ook vaak een neuritis retrobulbaris voor. Voor de
ESS was er alleen een verschil tussen de groep met RP/SP-MS en PP-MS op het punt "Finance":
patiënten met PP-MS hadden hier een significant hogere score. Voor de andere items werden
geen verschillen gevonden. In een aantal gevallen zal het dus mogelijk zijn om patiënten met
RP/SP-MS en met PP-MS tezamen te beschouwen als één groep, progressief verlopende MS
(PROG-MS).
Beoordeeld aan de hand van de ISS ondervonden patiënten met PROG-MS vele
problemen met dagelijkse levensverrichtingen. Patiënten met RR-MS met hun lagere EDSS-score
ondervonden duidelijk minder problemen, doch waren er zeker niet van gevrijwaard. Eenzelfde
beeld van enige problemen bij mensen met RR-MS en veel meer uitgesproken problemen bij
mensen met PROG-MS kwam naar voren uit de ESS.
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Hoofdstuk 7: Groningen Activity Restriction Scale
In dit hoofdstuk worden de resultaten van de GARS bij de aan het gestructureerde interview
deelnemende patiënten getoond. Het verband tussen deze uitkomsten en de variabelen leeftijd,
geslacht, ziekteduur, beloopsvorm van MS, en de EDSS-score wordt onderzocht. Met behulp van
een explorerende factoranalyse wordt onderzocht of er onderliggende factoren binnen de GARS
aanwezig zijn. De uitkomsten van de GARS bij mensen met MS worden vergeleken met de
uitkomsten van de GARS bij andere populaties.
ADL- en IADL-activiteiten
Het vermogen tot uitvoeren van ADL- en IADL-activiteiten door patiënten met MS wordt
getoond aan de hand van de resultaten op de GARS in de tabellen 18, 19 en 20 en in de figuren
10, 11, en 12. Vergelijking van de scores van patiënten met RP/SP-MS en PP-MS liet noch voor
de somscores van de GARS-TOTAAL, de GARS-ADL of de GARS-IADL (tabel 18), noch voor
alle items van de GARS afzonderlijk verschillen zien (Mann-Whitney-test). Daarom worden de
resultaten van patiënten met RP/SP-MS en PP-MS tezamen gepresenteerd als progressief
verlopende MS (PROG-MS).
De meeste patiënten met RR-MS ondervonden geen moeite met de gevraagde items (tabel
19, afbeelding 10, 11 en 12). Met "in en uit bed komen" en met "handen wassen" ondervond
zelfs niemand moeite. De geringe beperking in ADL- en IADL-activiteiten van de gemiddelde
patiënt met RR-MS
Tabel 18. Totale GARS-somscore, ADL-somscore en IADL-somscore van patiënten met
RR-MS, RP/SP-MS en PP-MS
RR-MS RP/SP-MS PP-MS
Totale GARS-somscore mean ± SD 20.9 ± 4.9 48.9 ± 19.9 50.3 ± 17.2
mediaan 19 47 48
minimum-maximum 18-47 19-90 18-86
N 98 79 63
ADL-somscore mean ± SD 11.8 ± 1.7 25.8 ± 12.3 27.1 ± 10.4
mediaan 11 22 25
minimum-maximum 11-19 11-55 11-51
N 98 79 63
IADL-somscore mean ± SD 9.2 ± 3.7 23.1 ± 8.8 23.0 ± 8.0
mediaan 8 24 24
minimum-maximum 7-28 7-35 7-35
N 98 80 64
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Tabel 19. Procentuele verdeling van GARS-scores van patiënten met
RR-MS



















Aankleden 95 5 Aankleden 33 41 7 9 10
In / uit bed 100 In / uit bed 44 35 7 5 9
In / uit stoel 98 2 In / uit stoel 37 42 7 1 13
Handen wassen 100 Handen wassen 73 19 3 1 4
Lichaam wassen 95 5 Lichaam wassen 37 26 9 16 12
Toiletbezoek 98 2 Toiletbezoek 51 27 6 6 10
Eten / drinken 99 1 Eten / drinken 74 17 4 4 1
Lopen binnen 96 4 Lopen binnen 28 30 15 1 26
Trap op / af 79 16 5 Trap op / af 9 18 27 8 38
Lopen buiten 87 10 3 Lopen buiten 13 22 17 8 40
Verzorging nagels 92 6 2 Verzorging nagels 23 19 8 15 35
IADL IADL
Ontbijt / lunch maken 98 2 Ontbijt / lunch maken 47 24 4 9 16
Warm eten maken 92 6 2 Warm eten maken 32 18 15 14 21
Licht huish. werk 96 3 1 Licht huish. werk 25 27 15 9 24
Zwaar huish. werk 54 28 10 5 3 Zwaar huish. werk 4 7 8 22 59
Kleren wassen / strijken 80 14 3 3 Kleren wassen / strijken 17 13 10 18 42
Bedden verschonen 74 18 3 4 1 Bedden verschonen 10 10 9 18 53
Boodschappen doen 67 19 8 4 2 Boodschappen doen 16 12 10 24 38
N=98, mediane score per item omkaderd N=144 (RP/SP-MS en PP-MS), mediane score per item omkaderd
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komt ook tot uiting in de mediane somscore van de GARS-TOTAAL: slechts één punt hoger
dan de laagst mogelijke waarde. Relatief de meeste moeite werd door patiënten met RR-MS
ondervonden met "zwaar huishoudelijk werk". Vergelijking van de scores van mannen en
vrouwen met RR-MS (Mann-Whitney-test) liet een tendens tot verschillen zien. Dit bleek te
berusten op verschillen tussen mannen en vrouwen in het IADL-gedeelte (GARS-TOTAAL
p=.09, GARS-ADL p=.6, GARS-IADL p=.08). Bij "zwaar huishoudelijk werk" gaven de mannen
aan, dat zij daarmee minder moeite ondervonden dan vrouwen (mannen gemiddeld 1.4, vrouwen
1.9, p=.05). Er bestond een tendens tot verschillen in dezelfde richting bij de items "kleren
wassen en strijken" (mannen gemiddeld 1.1, vrouwen 1.4, p=.07) en "boodschappen doen"
(mannen gemiddeld 1.3, vrouwen 1.7, p=.08). Overigens bestonden er geen significante
verschillen tussen mannen en vrouwen met RR-MS voor de gemiddelde EDSS-score (Mann-
Whitney).
Patiënten met PROG-MS ondervonden met vele activiteiten problemen, het meest met
"zwaar huishoudelijk werk" en met "bedden verschonen" (tabel 20, afbeelding 10, 11 en 12). Bij
de items "handen wassen" en "eten en drinken" gaf een kwart van de patiënten aan daar toch op
zijn minst enige moeite mee te hebben. De helft van alle patiënten met PROG-MS ondervond
beperkingen bij "toiletbezoek". Op afzonderlijke items ondervonden mannen wat meer moeite
dan vrouwen (Mann-Whitney-test) met "warm eten maken" (mannen gemiddeld 3.9, vrouwen
3.3, p=.03) en met "kleren wassen en strijken" (mannen 3.1, vrouwen 2.5, p=.02). Er bestonden
echter geen verschillen tussen mannen en vrouwen met PROG-MS voor scores van de GARS-
TOTAAL, GARS-ADL of GARS-IADL.
Het verband tussen de GARS-TOTAAL, GARS-ADL en GARS-IADL enerzijds en de
EDSS-score, de leeftijd van de patiënt en de duur van het hebben van MS anderzijds wordt
getoond in tabel 21 aan de hand van Pearson-correlatiecoëfficiënten. Er bestond een duidelijke
correlatie tussen ADL- en IADL-activiteiten zoals gemeld door de patiënt en de EDSS-score.
Ook een correlatie met de duur van het hebben van MS en met de leeftijd was aanwezig, doch
veel zwakker. Wanneer de patiënten onderverdeeld werden al naar gelang de beloopsvorm van
MS dan bleef de correlatie tussen GARS-TOTAAL, GARS-ADL en GARS-IADL en de EDSS-
score aanwezig. De correlatie met de EDSS-score was echter voor patiënten met RR-MS
aanzienlijk zwakker dan voor patiënten met PROG-MS. In deze kleinere groepen was een
verband met de duur van het hebben van MS of met de leeftijd niet aantoonbaar. Regressie-
analyse liet alleen een bijdrage zien van de EDSS-score, niet van de duur van MS of van de
leeftijd van de patiënt, aan de score op de GARS-TOTAAL, GARS-ADL en GARS-IADL.
Daarbij was de verklarende rol van de EDSS-score bij patiënten met RR-MS gering (Appendix
H, tabel H2).
De zwakkere relatie van de score op GARS-TOTAAL, GARS-ADL of GARS-IADL met
de EDSS-score bij lagere waarden van de EDSS blijkt ook bij grafische weergave van dit
verband aan de hand van de DSS (tabel 22, afbeelding 13, 14 en 15). Pas vanaf een waarde
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Afbeelding 10. Procentuele verdeling van somscore van
GARS-TOTAAL voor patiënten met RR-MS (N=98), en
patiënten met PROG-MS (N=142).
Afbeelding 11. Procentuele verdeling van somscore
van GARS-ADL voor patiënten met RR-MS
(N=98), en patiënten met PROG-MS (N=142).
Afbeelding 12. Procentuele verdeling van somscore van
GARS-IADL voor patiënten met RR-MS (N=98), en
patiënten met PROG-MS (N=144).
van de DSS van circa ’3’ gaan er beperkingen optreden in ADL- en IADL-functioneren zoals
gemeten met de GARS.
De curves van patiënten met RR-MS en met PROG-MS overlappen elkaar gedeeltelijk bij
een DSS-waarde van ’2’ en van ’3’ (bij DSS ’4’ en ’6’ steeds slechts één waarneming voor RR-
MS). Bij een DSS van ’2’ bestonden er geen verschillen in score op GARS-TOTAAL, GARS-
ADL of GARS-IADL tussen patiënten met RR-MS en patiënten met PROG-MS (Mann-Whitney-
test). Bij een DSS van ’3’ beoordeelden patiënten met PROG-MS hun ADL- en IADL-
activiteiten significant slechter dan patiënten met RR-MS (tabel 22, GARS-TOTAAL p=.01,
GARS-ADL p=.03, GARS-IADL p=.02). Een χ2-test liet geen verschillen zien tussen
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Tabel 21. Relatie tussen EDSS-score, leeftijd patiënt, duur van MS en score op GARS-TOTAAL,















Totaal .84 .42 .40
RR-MS .37
PROG-MS .72
Pearson-correlatie-coëfficiënten, éénzijdig getoetst (alleen significante waarden zijn getoond, p<.001); Totaal
N=240, RR-MS N=98, PROG-MS N=142
de groep met RR-MS en PROG-MS wat betreft het aandeel van EDSS-score ’3.0’ en ’3.5’ bij
het tot stand komen van de groep met een DSS-score van ’3’.
In de figuren 13, 14, en 15 blijkt de variatiebreedte in ADL-/IADL-functioneren per
niveau van de DSS overigens vrij groot. Dit geldt met name voor het IADL-gedeelte, en voor
patiënten met PROG-MS. Kennelijk is niet alleen de neurologische score van belang voor de
ADL-/IADL-score.
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Tabel 22. Gemiddelde score (± SD) op GARS-TOTAAL, GARS-ADL, en GARS-IADL voor patiënten met RR-MS en voor patiënten
met PROG-MS in relatie tot DSS
GARS-TOTAAL GARS-ADL GARS-IADL
DSS RR-MS N PROG-MS N RR-MS N PROG-MS N RR-MS N PROG-MS N
0 19.2 ± 2.5 16 - 11.1 ± .5 16 - 8.1 ± 2.0 16 -
1 20.0 ± 3.8 33 - 11.5 ± 1.4 33 - 8.5 ± 2.9 33 -
2 21.2 ± 3.8 33 22.6 ± 5.1 7 11.7 ± 1.4 33 12.9 ± 2.7 7 9.5 ± 3.2 33 9.7 ± 3.1 7
3 23.1 ± 7.4 14 30.0 ± 9.4 18 12.9 ± 2.4 14 15.6 ± 3.6 18 10.2 ± 5.6 14 14.2 ± 6.5 19
4 24 1 36.1 ± 9.4 22 11 1 17.7 ± 4.4 22 13 1 18.4 ± 7.2 22
5 - 45.1 ± 10.2 11 - 21.7 ± 5.5 11 - 23.4 ± 5.5 11
6 42 1 50.4 ± 11.3 32 19 1 25.2 ± 6.1 32 23 1 25.1 ± 6.3 33
7 - 55.7 ± 9.3 26 - 29.9 ± 6.3 26 - 25.8 ± 5.5 26
8 - 75.8 ± 11.3 25 - 44.4 ± 7.4 25 - 31.4 ± 4.6 25
9 - 85 1 - 50 1 - 35 1




Afbeelding 13. Gemiddelde somscore van GARS-TOTAAL ± SD in relatie tot
DSS voor patiënten met RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=142)
( enkelvoudige waarneming).
Afbeelding 14. Gemiddelde somscore van GARS-ADL ± SD in relatie tot DSS
voor patiënten met RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=142) (
enkelvoudige waarneming).
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Afbeelding 15. Gemiddelde somscore van GARS-IADL ± SD in relatie tot
DSS voor patiënten met RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS
(N=144) ( enkelvoudige waarneming).
Factoranalyse van de GARS liet twee factoren zien, elk met negen items (tabel 23).
Factor 1, "Grove motoriek", bestond daarbij vooral uit de IADL-items naast enkele ADL-items,
factor 2, "Fijne motoriek", vooral uit ADL-items. De score-verdeling van "Grove motoriek" en
van "Fijne motoriek" bij RR-MS en bij PROG-MS is weergegeven in afbeelding 16 en 17. De
meeste patiënten met RR-MS ondervonden geen problemen met "Fijne motoriek", het aantal
patiënten met problemen bij "Grove motoriek" was gering. Ook bij patiënten met PROG-MS
werden meer problemen aangegeven met "Grove motoriek" dan met "Fijne motoriek". Afgaande
op de aard van de items per factor zouden stoornissen van "Fijne motoriek" bij patiënten met
MS ook pas verwacht moeten worden bij uitgesproken afwijkingen van "Grove motoriek". Dit
komt tot uiting in afbeelding 18, waar de relatie tussen "Grove motoriek" en "Fijne motoriek"
onderling getoond wordt. Pas als de score voor "Grove motoriek" een waarde van circa ’20’ gaat
overschrijden (dus score per item gemiddeld meer dan ’2’= ’beetje moeite’) worden problemen
aangegeven met "Fijne motoriek". Zowel "Grove motoriek" als "Fijne motoriek" hadden een
positieve correlatie met de EDSS-score (tabel 24). Hetzelfde gold voor de leeftijd van de patiënt
en voor de duur van het hebben van MS. Regressie-analyse (lineair) liet een belangrijke rol zien
van de EDSS-score, enige betekenis van de leeftijd van de patiënt voor de score op "Grove
motoriek", en geen betekenis van de duur van het hebben van MS (Appendix H, tabel H3).
75
Hoofdstuk 7





In / uit bed .43 .81
In / uit stoel .44 .79
Handen wassen .15 .81
Lichaam wassen .58 .67
Toiletbezoek .37 .84
Eten / drinken .18 .78
Lopen binnen .61 .61
Trap op / af .76 .43
Lopen buiten .74 .44
Verzorging nagels .69 .46
IADL
Ontbijt / lunch maken .51 .68
Warm eten maken .70 .49
Licht huish. werk .72 .49
Zwaar huish. werk .91 .21
Kleren wassen / strijken .86 .34
Bedden verschonen .92 .27
Boodschappen doen .84 .24
N=240; factor met hoogste lading per item omkaderd
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Afbeelding 16. Procentuele verdeling score factor 1,
"Grove motoriek", en factor 2, "Fijne motoriek", bij
RR-MS (N=98).
Afbeelding 17. Procentuele verdeling score factor 1,
"Grove motoriek", en factor 2, "Fijne motoriek", bij
PROG-MS
(factor 1 N=142, factor 2 N=143).
Afbeelding 18. Gemiddelde waarde van Fijne Motoriek




Tabel 24. Pearson-correlatie-coëfficiënten van Grove Motoriek en Fijne Motoriek met EDSS-score,
leeftijd van de patiënt, en duur van MS
EDSS Leeftijd patiënt Duur MS
Grove Motoriek .89 .45 .42
Fijne Motoriek .78 .30 .32
N=240; éénzijdig getoetst, p<.001
Afbeelding 19. Gemiddelde somscore van Grove
Motoriek ± SD in relatie tot DSS voor patiënten met
RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=142)
( enkelvoudige waarneming).
Afbeelding 20. Gemiddelde somscore van Fijne
Motoriek ± SD in relatie tot DSS voor patiënten met
RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=143)
( enkelvoudige waarneming).
De relatie tussen de scores voor Grove Motoriek en Fijne Motoriek enerzijds en de DSS-
score bij RR-MS en bij PROG-MS anderzijds is weergegeven in afbeelding 19 (voor Grove
Motoriek) en in afbeelding 20 (voor Fijne Motoriek). Bij een DSS-score hoger dan ’2’ gaan
beperkingen optreden voor de score op beide factoren, het meest uitgesproken voor Grove
Motoriek. Tot en met een DSS-score ’7’ lijken veel functies, die tot Fijne Motoriek behoren, in
elk geval nog wel zelfstandig uitgevoerd te kunnen worden.
De invloed van de afzonderlijke onderdelen van de Functional Systems (FS) op de score
voor Grove Motoriek en voor Fijne Motoriek werd onderzocht met lineaire regressie-analyse.
Voor de totale patiëntengroep hadden de ’Pyramidal Functions’, de ’Brainstem Functions’, en de
’Bowel&Bladder Functions’ een verklarende rol voor zowel de score op Grove Motoriek als op
Fijne Motoriek. De ’Visual Functions’ waren voor het resultaat van Grove Motoriek gering van
betekenis evenals de ’Sensory Functions’ voor Fijne Motoriek (Appendix H, tabel H4). Bij
patiënten met RR-MS was de verklarende rol van de FS voor de score voor Grove Motoriek en
voor Fijne Motoriek, zoals gemeten met de GARS-factoren, gering (adjusted R2 = .24,
respectievelijk .23, Appendix H, tabel H5). De score op de ’Pyramidal Functions’ had de
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grootste invloed op zowel Grove als Fijne Motoriek, gevolgd door de score op de
’Bowel&Bladder Functions’. Er bestond een nog net significant omgekeerd verband met de score
op de ’Sensory Functions’ voor de score voor Fijne Motoriek. Bij patiënten met PROG-MS was
de verklarende rol van de FS duidelijk groter (adjusted R2 = .56 en .61 respectievelijk voor
Grove Motoriek en voor Fijne Motoriek). Ook hier was zowel voor Grove als voor Fijne
Motoriek de grootste rol weg gelegd voor de ’Pyramidal Functions’, gevolgd door ’Brainstem
Functions’ en ’Bowel&Bladder Functions’. De score op de ’Sensory Functions’ had een geringe,
aggraverende invloed op de score voor Fijne Motoriek.
In tabel 25 wordt een overzicht gegeven van de scores van patiënten met RR-MS en
PROG-MS ten opzichte van andere, met behulp van de GARS onderzochte populaties. Om
vergelijking mogelijk te maken werd de GARS tot een vierpunts-schaal getransformeerd zoals
gerapporteerd in de andere studies door wijziging van alle scores ’5’ in ’4’ (’met hulp’ en ’niet’
één antwoordcategorie). Voor patiënten met RR-MS wijken de resultaten vrijwel niet af van de
resultaten bij controle-groepen. De scores van de groep met PROG-MS zijn niet alleen slechter
dan die van gezonde controle-groepen, maar ook slechter dan de scores van de patiënten-groepen
(patiënten met reuma, patiënten met tumoren, oudere patiënten uit huisartspraktijken).
Tabel 25. Vergelijking van gemiddelde score (SD) op GARS-4 van patiënten met RR-MS en PROG-
MS met scores van patiënten met reuma; patiënten met ’kanker’ en controle-groep uit hetzelfde









Reuma1 32.5 (10.9) 17.3 (5.7) 15.2 (5.7) 54.4 (11.9) 287
Tumoren2 patiënten 23.8 (6.5) 12.1 (2.5) 11.7 (4.9) 58.3 (14.8) 475
controle-groep 20.6 (5.2) 11.8 (2.2) 8.8 (3.4) 57.9 (14.9) 255
Gezonden3 19.9 (5.7) 11.7 (2.8) 8.3 (3.3) 42.7 (16.8) 361
Huisarts4 22.4 (7.6) 12.7 (3.6) 9.6 (4.4) 69.4 (8.1) 1035
MS (dit onderzoek) 35.1 (16.5) 19.2 (9.4) 15.9 (7.8) 44.5 (13.2) 240
waarvan: RR-MS 20.9 (4.7) 11.8 (1.7) 9.1 (3.5) 35.8 (8.2) 98
PROG-MS 45.0 (14.3) 24.4 (9.1) 20.5 (6.3) 50.5 (12.6) 142
-
1patiënten met reuma, bij aanvang van de studie reumatoïde artritis ten
hoogste vier jaar tevoren gediagnostiseerd
-
2patiënten met ’kanker’ en controle-groep uit hetzelfde onderzoek, recente
diagnose van gynaecologische -, colorectale -, long - of mamma-tumor
-
3bevolkingssteekproef van mensen ≥ 18 jaar
-
4patiënten ≥ 57 jaar uit huisartspraktijken
(gemodificeerd naar Kempen e.a. 1993)
Bespreking
De GARS bleek een goed instrument om de ADL-/IADL-toestand te meten. De ADL-
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/IADL-status zoals gerapporteerd door de patiënt kwam goed overeen met diens EDSS-score
vanuit het neurologisch onderzoek: met het toenemen van neurologische uitval werden ook meer
problemen gemeld met ADL-/IADL-handelingen. Daarbij gingen ADL-/IADL-problemen
doorgaans pas optreden bij een EDSS-score vanaf ’3.0’. In de buurt van deze score ligt ook het
onderscheid tussen relapsing-remitting MS en de meer progressief verlopende vormen van MS.
Patiënten met RR-MS ondervonden dan ook weinig problemen in de ADL-/IADL-sfeer,
patiënten met PROG-MS duidelijk meer. Er bestond tevens een (zwakkere) positieve correlatie
met de leeftijd en met de duur van MS. Bij regressie-analyse bleken deze factoren echter niet
van belang. Met het toenemen van de leeftijd neemt de duur van het hebben van MS toe. Beide
factoren hebben tot gevolg, dat de EDSS-score stijgt, en deze EDSS-score is bepalend voor de
ADL-/IADL-status. De EDSS-score is echter niet alleen bepalend voor het ADL-/IADL-
functioneren. De ADL-/IADL-score van twee patiënten met een gelijke EDSS-score kan vrij veel
verschillen. Andere, nog niet genoemde factoren moeten tevens van belang zijn. De GARS lijkt
een beter onderscheid te kunnen maken wat betreft de ADL-/IADL-status dan de EDSS-score.
In het IADL-gedeelte werden kleine verschillen gevonden tussen mannen en vrouwen. Bij
een geringe handicap als gevolg van de MS (RR-MS) rapporteerden mannen, dat zij minder
moeite ondervonden met een aantal taken ("zwaar huishoudelijk werk", "kleren wassen en
strijken", "boodschappen doen") dan vrouwen. Mannen met PROG-MS ondervonden juist wat
meer moeite met sommige IADL-taken ("warm eten maken", "kleren wassen en strijken") dan
vrouwen. Sommige van deze taken worden traditioneel beschouwd als "typisch vrouwenwerk".
Mogelijkerwijs zijn de scores van mannen met een lichte handicap (RR-MS) voor een aantal
items van de GARS minder betrouwbaar, omdat de bijbehorende taken feitelijk nooit verricht
worden.
Bij factoranalyse viel de GARS uiteen in twee delen: één factor, die gerelateerd is aan de
sta- / loop-functie (Factor 1, Grove Motoriek), en één factor, die meer de pure zelfzorg betreft
(Factor 2, Fijne Motoriek). Problemen in de zelfzorg gingen pas optreden bij het al in enige
mate aanwezig zijn van beperkingen wat betreft het voortbewegen. Ook voor deze twee factoren
van de GARS werd gevonden, dat problemen aan werden gegeven bij een EDSS-score van ’3.0’
of hoger. Bij lagere scores ondervond vrijwel niemand problemen in de zelfzorg, wel in het
voortbewegen.
De EDSS-score heeft een belangrijke verklarende rol voor de ADL-/IADL-status. De
EDSS-score wordt opgemaakt aan de hand van de FS. Regressie-analyse liet zien, dat van de FS
de "Pyramidal Functions" de grootste invloed had op de score voor Grove Motoriek en Fijne
Motoriek, gevolgd door "Bowel&Bladder Functions". Het belang van de "Pyramidal Functions"
en de "Bowel&Bladder Functions" voor het ADL-/IADL-functioneren is vooral gelegen in de
invloed op de Grove Motoriek. Overigens had de leeftijd van de patiënt nog een geringe
additieve nadelige invloed op de score voor Grove Motoriek. Bij patiënten met RR-MS werd met
regressie-analyse gevonden, dat de score voor Fijne Motoriek (in geringe mate) beter was bij
meer uitgesproken sensibele stoornissen. De vraag doet zich voor hoe deze bevinding te
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begrijpen is. Mogelijk sluit deze bevinding aan bij het verschil in ADL-/IADL-functioneren, dat
gevonden werd tussen patiënten met RR-MS en patiënten met PROG-MS bij een DSS van ’3’:
patiënten met een DSS-score van ’3’ op basis van een hoge score voor de "Sensory Functions"
functioneren beter dan patiënten met eenzelfde DSS-score op basis van hoge scores op de
"Pyramidal Functions" en/of "Bowel&Bladder Functions" (met dan meestal meer uitgesproken
motorische verschijnselen).
Geen rol was weg gelegd voor de "Cerebellar Functions" en de "Mental Functions". Wat
betreft "Cerebellar Functions" dient bedacht te worden, dat deze bij uitgesproken pyramidale
afwijkingen vaak niet goed meer te scoren zijn. Naar verwachting hebben hogere cerebrale
functiestoornissen een ongunstige invloed op het ADL-/IADL-functioneren. Patiënten met MS en
duidelijke hogere cerebrale functiestoornissen waren echter uitgesloten van het onderzoek wat
betreft de enquête; de invloed van de score van de "Mental Functions" op het ADL-/IADL-
functioneren is derhalve niet goed te beoordelen.
In vergelijking met andere populaties, waarbij de GARS werd afgenomen, was gemiddeld
het ADL-/IADL-functioneren van patiënten met MS slecht. Dit bleek niet zozeer te gelden voor
patiënten met RR-MS als wel voor patiënten met PROG-MS.
Men kan zich afvragen in hoeverre vertrouwd mag worden op de inschatting van de
patiënt zelf betreffende diens eigen ADL-/IADL-functioneren. Lincoln onderzocht discrepanties
in schatting van ADL-functioneren door patiënten met MS zelf, een belangrijke andere en een
ergotherapeut (Lincoln 1981). Als controlegroep fungeerde een groep ernstig gehandicapte
patiënten zonder bekend hersenletsel. Bij beide groepen werden discrepanties gevonden in
inschatting van ADL-functioneren. In de groep met MS werd het ADL-functioneren door de
patiënt zelf echter significant beter ingeschat. Dit beter inschatten dan een belangrijke andere of
een ergotherapeut bleek samen te hangen met maten van verminderd cognitief functioneren.
Gulick e.a. onderzochten of veranderingen in ADL-functioneren zoals gemeld door de patiënt
met MS ook overeenkomen met veranderingen in de neurologische toestand zoals gemeten door
de neuroloog (Gulick e.a. 1993). Bij de aan het onderzoek deelnemende patiënten bestonden op
klinische gronden geen aanwijzingen voor mentale deterioratie. Bij 72% van alle patiënten
correleerden veranderingen in ADL-functioneren met veranderingen in de neurologische toestand.
Overigens bleek het geheugen in een deelonderzoek van deze studie niet van invloed op de
onderzoeksresultaten. Kennelijk kan in het algemeen redelijk vertrouwd worden op maten van
ADL-functioneren zoals gerapporteerd door de patiënt zelf met MS. Bij aanwijzingen voor
cognitieve achteruitgang wordt de betrouwbaarheid minder. Patiënten, waarbij op klinische




Hoofdstuk 8: Subjectieve Definitie MS
In dit hoofdstuk worden de resultaten van de SDMS getoond bij de aan het gestructureerde
interview deelnemende patiënten. De gegevens van de SDMS worden gerelateerd aan de leeftijd
van de patiënt, de beloopsvorm van MS, en de EDSS-score.
Subjectieve waardering MS
De eigen mening van de respondent omtrent de ziekte "MS" werd gepeild met behulp
van de SDMS (Appendix C).
De verdeling van de antwoorden op de verschillende items is weergegeven in tabel 26.
De meeste respondenten (73%) vonden MS zonder meer een ernstige ziekte, 15% vond MS
enigszins een ernstige ziekte. Van alle respondenten maakte 80% zich in enigerlei mate zorgen
over het hebben van MS. De meeste respondenten (81%) waren het niet eens met de bewering,
dat "men mensen met MS zoveel mogelijk uit handen moet nemen". Bijna driekwart van alle
respondenten (74%) meende, dat het niet nodig was om het hebben van MS voor anderen zoveel
mogelijk te verbergen. Wat betreft "het kunnen van dingen in vergelijking met andere (gezonde)
mensen" waren de meningen wat meer verdeeld: 21% van de respondenten meende, dat mensen
met MS daarin even bekwaam zijn, terwijl 52% van de respondenten meende, dat MS een
belemmering vormt. Soortgelijke resultaten werden gezien bij de beantwoording van item 3,
"met MS even onafhankelijk zijn van anderen als andere (gezonde) mensen": 27% van de
respondenten beaamde dit in enigerlei mate, 56% van de respondenten was het niet eens met
deze bewering. Bij de vraag naar aanpassing aan het hebben van MS, item 7, meende 81% van
de respondenten daarin redelijk tot heel goed geslaagd te zijn.
Item 7 werd alleen beantwoord door respondenten, die minstens twee jaar MS hadden.
Daarbij was niet gedefinieerd of de periode van twee jaar sloeg op de tijd, dat men weet had van
MS ("diagnose-onset") of dat het de totale duur van bestaan van MS betrof ("ziekte-onset"). Alle
205 respondenten, die deze vraag beantwoordden, leden inderdaad minstens twee jaar aan MS
(ziekte-onset). Van de 39 respondenten, die deze vraag oversloegen, sloeg één respondent ook
alle andere items over (ziekteduur 24 jaar). Van de 38 andere respondenten leden 11 personen
één jaar aan MS; de 27 overige personen leden gemiddeld 7.9 jaar aan MS (mediaan 6 jaar,
variatiebreedte 2-29 jaar, kurtosis 4.1).
Bij onderverdeling naar beloopsvorm bleken mensen met RR-MS bij sommige items
significant te verschillen in hun antwoorden van mensen met RP/SP-MS en PP-MS (Kruskal-
Wallis test, tabel 27). Er waren geen significante verschillen in de beantwoording tussen mensen
met RP/SP-MS en PP-MS. Deze groepen werden samengevoegd tot PROG-MS. Mensen met
RR-MS oordeelden ten opzichte van mensen met PROG-MS gunstiger over het "met MS dingen
net als andere (gezonde) mensen kunnen doen". Zij vonden MS een minder ernstige ziekte. Bij
item 3, "onafhankelijkheid in vergelijking met anderen", gaf de groep met RR-MS een wat
grotere mate van onafhankelijkheid aan. Wat betreft aangepast zijn aan het
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1. Dingen even goed kunnen 15 (6) 37 (15) 66 (27) 34 (14) 91 (38)
2. Ernstige ziekte 179 (73) 37 (15) 22 (9) 4 (2) 1 (1)
3. Even onafhankelijk als anderen 32 (13) 34 (14) 40 (17) 44 (18) 93 (38)
4. Niets om zorgen te maken 8 (3) 14 (6) 28 (11) 33 (14) 160 (66)
5. Zoveel mogelijk uit handen nemen 6 (3) 10 (4) 30 (12) 44 (18) 153 (63)









7. Aanpassing 60 (29) 108 (52) 22 (11) 12 (6) 3 (2)
De items 1 t/m 6 werden door 243 respondenten beantwoord, item 7 werd door 205 respondenten
beantwoord (langer dan twee jaar MS)
Tabel 27. Vergelijking van antwoorden van mensen met RR-MS versus mensen met PROG-MS
RR-MS PROG-MS
gemiddelde ± SD mediaan gemiddelde ± SD mediaan p
Item 1 3.2 ± 1.3 3 3.9 ± 1.2 4 <.0001
Item 2 1.6 ± 0.9 1 1.3 ± 0.6 1 .009
Item 3 3.3 ± 1.4 3 3.7 ± 1.5 4 .05
Item 4 4.4 ± 1.0 5 4.3 ± 1.1 5 -
Item 5 4.4 ± 1.0 5 4.3 ± 1.0 5 -
Item 6 4.4 ± 1.0 5 4.0 ± 1.4 5 -
Item 7 1.7 ± 0.7 2 2.1 ± 0.9 2 .002
RR-MS N=99 voor item 1 t/m 6, N=67 voor item 7
PROG-MS N=144 voor item 1 t/m 6, N=138 voor item 7
hebben van MS voelde de groep met RR-MS zich wat beter aangepast. Er waren geen duidelijke
verschillen tussen de verschillende subgroepen bij de beantwoording van de items 4, 5, en 6. De
verdeling van de antwoorden wordt nog eens getoond in de figuren 21 t/m 27.
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Afbeelding 21. Procentuele verdeling antwoorden item
1 SDMS, "dingen even goed kunnen" (RR-MS N=99,
PROG-MS N=144).
Afbeelding 22. Procentuele verdeling antwoorden item
2 SDMS, "ernstige ziekte" (RR-MS N=99, PROG-MS
N=144).
Afbeelding 23. Procentuele verdeling antwoorden item
3 SDMS, "even onafhankelijk als anderen" (RR-MS
N=99, PROG-MS N=144).
Afbeelding 24. Procentuele verdeling antwoorden item
4 SDMS, "niets om zorgen te maken" (RR-MS N=99,
PROG-MS N=144).
Afbeelding 25. Procentuele verdeling antwoorden item
5 SDMS, "zoveel mogelijk uit handen nemen" (RR-
MS N=99, PROG-MS N=144).
Afbeelding 26. Procentuele verdeling antwoorden item




Afbeelding 27. Procentuele verdeling antwoorden item
7 SDMS, "aanpassing" (RR-MS N=67, PROG-MS
N=138).
Er werden geen verschillen gevonden tussen mannen en vrouwen bij de beantwoording
van de items.
Het verband tussen de beantwoording van de items van de SDMS en de EDSS-score
wordt getoond in tabel 28. Overeenkomstig de verschillen tussen mensen met RR-MS en PROG-
MS bij de beantwoording van de items 1, 2, 3, en 7 werd een (zwak) verband gevonden tussen
de EDSS-score en de beantwoording van dezelfde items. Er was ook enig effect van de leeftijd:
met het toenemen van de leeftijd vonden meer respondenten, "dat men mensen met MS zoveel
mogelijk uit handen moet nemen". Evenzo vond respondenten met het toenemen van de leeftijd,
"dat mensen met MS hun aandoening zoveel mogelijk moeten verbergen".
Tabel 28. Pearson-correlatiecoëfficiënten voor items van de SDMS met de EDSS-score en de
leeftijd
EDSS Leeftijd
1. Dingen even goed kunnen 0.29** 0.19*
2. Ernstige ziekte -0.26** -0.21*
3. Even onafhankelijk als anderen 0.17* -
4. Niets om zorgen te maken - -
5. Zoveel mogelijk uit handen nemen - -0.23**
6. Voor anderen verbergen - -0.23**
7. Aanpassing .25** -
Alleen significante coëfficiënten zijn vermeld (*p<.01, **p<.001 bij tweezijdig toetsen, N=243 voor




De resultaten van de SDMS laten zien, dat mensen met MS in grote lijnen hetzelfde
denken over hun ziekte. Zij vinden MS een redelijk ernstige tot ernstige ziekte. Dat is naar hun
mening echter geen reden om mensen met MS zoveel mogelijk uit handen te nemen. MS is niet
een ziekte, die verborgen gehouden moet worden voor anderen. De meerderheid van de
respondenten voelde zich redelijk tot goed aangepast aan het hebben van MS. De meningen
omtrent prestatievermogen en afhankelijkheid van anderen door MS waren wat meer verdeeld.
Bij dit alles bleek, dat mensen met RR-MS hun ziekte gemiddeld als wat minder ernstig en als
wat minder ingrijpend inschatten dan mensen met progressief verlopende MS. Deze bevinding
weerspiegelde zich in een soortgelijk verband tussen scores van de SDMS en de EDSS-score.
Deze resultaten wekken de suggestie, dat mensen met MS van meet af aan hun ziekte als
ernstig inschatten. Naar mate MS progressief verloopt gaat een deel van de mensen MS nog
ernstiger vinden. Men stelt dan de mening omtrent prestatievermogen en onafhankelijkheid wat
bij in ongunstige richting. Bij een grotere mate van neurologische handicap wordt aanpassing
aan het hebben van MS moeilijker.
Met item 7, "aanpassing", wordt de aanpassing in algemene zin gemeten. Ook hier gaat
het om de individuele waardering van de chronische aandoening MS. Gedacht kan worden aan
geestelijke aanpassing: het weet hebben van de diagnose, het weet hebben van MS als ziekte, het
verwerken van deze wetenschap. "Aanpassing" kan ook betrekking hebben op lichamelijke
aanpassing: het leiden van een leven met daarbij verschijnselen en beperkingen van een
chronische ziekte. Matson en Brooks verwoordden, dat aanpassing onderverdeeld kan worden in
een aantal fasen: ontkenning, verzet, erkenning, en tenslotte integratie (Matson en Brooks 1977).
Mensen met RR-MS (en dus een lage handicap-score) voelden zich beter aangepast dan mensen
met PROG-MS. Men zou kunnen denken, dat de geestelijke aanpassing aan het hebben van MS
in het algemeen redelijk tot goed verloopt. De lichamelijke aanpassing levert kennelijk wat meer
problemen op. Bij mensen, die al wat langer (wisten dat zij) MS hadden, werd een verband
gevonden tussen de beantwoording van item 3, "met MS even onafhankelijk zijn van anderen als
andere (gezonde) mensen", en item 6, "MS voor anderen verbergen". Dit wekt de suggestie, dat
bij langer bewust zijn van het bestaan van MS een soort acceptatie optreedt: "MS is er, ik kan
een aantal zaken minder goed".
De SDMS zoals gehanteerd in dit onderzoek bleek geen uniforme schaal. Het was niet
goed mogelijk om één score betreffende de subjectieve mening over MS te hanteren. Op item-
niveau leverde de SDMS nuttige informatie op.
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Hoofdstuk 9: Overall Evaluation of Health
In dit hoofdstuk worden de uitkomsten van de OEH besproken in relatie tot de leeftijd van de patiënt, de
beloopsvorm van MS, en de EDSS-score. De relatie tussen de OEH-score en de FS-scores, in het bijzonder
de score voor "Mental Functions", wordt nader bestudeerd. Verschillen tussen de uitkomsten van de OEH bij
mensen met MS en een referentie-populatie worden getoond.
Globale waardering van gezondheidstoestand
De globale waardering van de gezondheidstoestand door de respondent zelf werd gemeten met
behulp van de OEH (Appendix D). De gemiddelde score bedroeg voor de totale groep patiënten 5.9 (N=244,
tabel 29). Onderverdeeld naar de beloopsvorm werd geen significant verschil gevonden tussen mensen met
RP/SP-MS en PP-MS. De gemiddelde score bedroeg respectievelijk 5.3 bij 80 mensen met RP/SP-MS en 4.8
bij 65 mensen met PP-MS. Deze groepen werden tezamen genomen als progressief verlopende MS (PROG-
MS). De gemiddelde score op de OEH was bij mensen met PROG-MS duidelijk lager dan bij mensen met
RR-MS: 5.1 ± 2.2 versus 7.1 ± 2.0 (afbeelding 28, T-toets p<.001).
Er bestond een duidelijke negatieve relatie tussen de gemiddelde OEH-score en de EDSS-score
(tabel 30, afbeelding 29). De Pearson-correlatiecoëfficiënt bedroeg -.41 (N=244, p<.001 bij eenzijdig
toetsen). Er bestond een zwak negatief verband tussen de OEH-score en de leeftijd van de patiënt: Pearson-
correlatiecoëfficiënt -.20 (N=244, p<.001 bij eenzijdig toetsen). Geen correlatie werd gevonden tussen de
OEH-score en de duur van hebben van MS. De OEH-score liet geen verschillen zien tussen mannen en
vrouwen. Bij lineaire regressie-analyse (met de OEH-score als afhankelijke) had de factor ’leeftijd’ geen
verklarende invloed; de EDSS-score had een significante, doch geringe invloed (adjusted R2 = 0.16, ß = -
0.39).
Het verband tussen de OEH-score en de deelscores van de Functional Systems wordt getoond in
tabel 31. Er werd een significant negatief verband (lagere zelfwaardering bij toenemen van neurologische
uitval) gevonden met alle Functional Systems met uitzondering van "Mental Functions". Het verband met de
score op de "Pyramidal Functions" was het meest
Tabel 29. Kenmerken van OEH bij volledige patiëntengroep, en bij RR-MS, RP/SP-MS, en PP-MS
Volledige groep RR-MS RP/SP-MS PP-MS
mean ± SD 5.9 ± 2.3 7.1 ± 2.0 5.3 ± 2.1 4.8 ± 2.2
mediaan 5.6 7.3 5.2 4.9
variatiebreedte 0-9.9 1.0-9.9 0.5-9.8 0-9.6
N 244 99 80 65
Afbeelding 1. Procentuele verdeling van OEH-score naar beloopsvorm (RR-MS
N=99; PROG-MS N=145).
Tabel 30. Gemiddelde score ± SD op OEH in relatie tot DSS
voor patiënten met RR-MS en voor patiënten met PROG-MS
DSS RR-MS N PROG-MS N
0 7.0 ± 1.8 16 -
1 7.3 ± 2.1 33 -
2 7.0 ± 2.2 33 6.5 ± 2.2 7
3 6.7 ± 1.7 15 5.9 ± 2.7 19
4 6.6 1 5.2 ± 1.3 22
5 - 4.5 ± 1.4 11
6 7.4 1 4.9 ± 2.0 33
7 - 4.9 ± 2.5 27
8 - 4.8 ± 2.2 25
9 - 7.6 1
Totaal 99 145
N=aantal
uitgesproken. Geen verband werd gevonden tussen de OEH-score en de score op de
"Mental Functions". Separaat wordt de gemiddelde OEH-score in relatie tot de score op de
"Mental Functions" getoond in tabel 32. Zo er al een verband zou bestaan, dan lijkt het te
gaan om een negatieve correlatie.
Afbeelding 2. Gemiddelde OEH-score ± SD in relatie tot DSS voor patiënten met
RR-MS (N=99), en patiënten met PROG-MS (N=145)
( enkelvoudige waarneming).
Tabel 31. Pearson-correlatiecoëfficiënten Tabel 32. Gemiddelde OEH-




0 6.0 ± 2.3 173
1 6.2 ± 1.8 18
2 5.5 ± 2.6 46
3 5.2 ± 2.3 6
4 4.1 1
N=244
voor relatie tussen OEH-score en items









N=242, * p<.001 bij éénzijdig toetsen
Hoofdstuk 10: Nottingham Health Profile
In dit hoofdstuk worden de resultaten van de NHP van de aan het gestructureerde interview deelnemende
patiënten getoond. De uitkomsten worden gerelateerd aan de leeftijd van de patiënt, de ziekteduur en de
beloopsvorm van MS, en de EDSS-score. Verschillen in uitkomsten voor de NHP tussen mensen met MS en
andere populaties worden getoond.
Subjectieve lichamelijke gezondheid
Om de subjectieve gezondheidstoestand te meten werden de onderdelen "Physical Mobility", "Pain",
en "Energy" van de NHP afgenomen (Appendix E).
Resultaten van de subschalen "Physical Mobility", "Pain", en "Energy" naar de beloopsvorm van MS
staan vermeld in tabel 34. Patiënten met RR-MS ondervonden in het algemeen vrij weinig beperkingen qua
motoriek. De meeste patiënten met RR-MS hadden geen klachten van pijn. Op de subschaal "Energy" gaven
veel patiënten aan, dat zij toch wel problemen ondervonden. Van alle 98 patiënten gaf slechts 38.4% aan
geen problemen te ondervinden met "Energy". Maximale problemen op dit gebied werden ondervonden door
16.2% van alle patiënten met RR-MS.





mean ± SD 13.4 ± 15.7 54.1 ± 23.5 54.5 ± 22.5
mediaan 11.2 56.8 56.8
minimum-maximum 0-78.7 0-100 0-88.5
N 97 72 51
Pain
mean ± SD 4.0 ± 8.5 24.2 ± 26.2 32.7 ± 30.6
mediaan 0 10.5 26.0
minimum-maximum 0-40.6 0-90.0 0-100
N 98 73 51
Energy
mean ± SD 36.6 ± 37.4 65.2 ± 38.3 72.8 ± 34.3
mediaan 24.0 63.2 100
minimum-maximum 0-100 0-100 0-100
N 98 80 64
Tabel 35. Antwoorden per item van NHP
ja nee ?
1. Moeilijk ergens bij 85 158 1
2. Pijn bij trap lopen 62 167 15
3. Steeds moe 128 114 2
4. Pijn bij staan 72 165 7
5. Moeite met aankleden 67 175 2
6. Pijn bij zitten 39 204 1
7. Energie gauw op 180 62 2
8. Ondraaglijke pijn 14 229 1
9. Moeite met trap lopen 135 93 16
10. Pijn bij lopen 62 165 17
11. Niet meer lopen 38 203 3
12. Alles inspanning 112 131 1
13. ’s Nachts pijn 47 196 1
14. Moeilijk bukken 101 136 7
15. Altijd pijn 35 207 2
16. Hulp bij buiten wandelen 106 120 18
17. Moeite met houding veranderen 78 164 2
18. Alleen binnen lopen 71 164 9
19. Moeite met lang staan 164 66 14
N=244, ? = ontbrekend antwoord
Patiënten met RP/SP-MS en met PP-MS ondervonden veel meer problemen met
hun mogelijkheden tot bewegen dan patiënten met RR-MS. Er waren ook meer problemen
op gebied van pijn en energie. De verschillen tussen de groep met RR-MS enerzijds en de
groep met RP/SP-MS en PP-MS anderzijds waren significant verschillend (Kruskal-Wallis:
Mobility χ2 = 114.1, Pain χ2 = 65.5, Energy χ2 = 34.3; voor allen p<.0001). Er konden
geen verschillen aangetoond worden tussen de groep met RP/SP-MS en de groep met PP-
MS. Deze twee groepen werden vervolgens samengevoegd tot PROG-MS.
Er konden geen verschillen aangetoond worden tussen mannen en vrouwen, noch in
de totale patiëntengroep, noch bij verdeling naar beloopsvorm.
Niet alle items waren even gemakkelijk te beantwoorden door de respondenten
(tabel 35). Met name items, die betrekking hadden op moeite met of pijn bij (trap) lopen
leverden problemen op voor sommige respondenten ("ik kan geen trap lopen, dus ik weet
niet of ik pijn heb"). Op vraag 2, pijn bij trap lopen, gaven 15 van de 244 respondenten
geen antwoord. Andere vragen, die relatief vaak lastig te beantwoorden waren door de
respondenten waren vraag 9 (moeite met trap lopen, 16 respondenten), vraag 10 (pijn bij
lopen, 17 respondenten), vraag 16 (hulp bij buiten wandelen, 18 respondenten), en vraag
19 (moeite met staan, 14 respondenten). De mediaan van de EDSS-score van de
respondenten, die op deze vragen het antwoord schuldig bleven, lag bij 7.5 - 8.0. De
meeste respondenten, die aldus reageerden op enigerlei item, deden dit zo bij alle
overeenkomstige items.
De verdeling van scores op "Physical Mobility", "Pain", en "Energy" wordt
getoond in de figuren 30 t/m 32. In deze figuren komt tot uiting, dat patiënten met RR-MS
gemiddeld weinig problemen ondervonden met mobiliteit en pijn. Duidelijk meer
problemen werden ondervonden met energie. Op alle subschalen verschilden patiënten met
RR-MS duidelijk van patiënten met PROG-MS. Net iets meer dan de helft van alle
patiënten met PROG-MS (50.7%) gaf aan maximale problemen te ondervinden qua
energie.
Afbeelding 1. Procentuele verdeling van NHP-
mobility-score voor patiënten met RR-MS (N=97), en
patiënten met PROG-MS (N=123).
Afbeelding 2. Procentuele verdeling van NHP-
pain-score voor patiënten met RR-MS (N=98),
en patiënten met PROG-MS (N=124).
Afbeelding 3. Procentuele verdeling van NHP-energy-score voor
patiënten met RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS
(N=144).
Het verband tussen de NHP-subscores en de DSS wordt getoond in de figuren 33
t/m 35. Er bestond voor alle drie subschalen een duidelijk verband met de DSS-score, het
meest uitgesproken voor "Physical Mobility". De curves van patiënten met RR-MS en
PROG-MS overlapten elkaar bij een DSS-score van ’2’ en ’3’. Bij een DSS-score van ’2’
konden geen significante verschillen aangetoond worden tussen patiënten met RR-MS en
PROG-MS voor de verschillende NHP-subschalen (Mann-Whitney). Bij een DSS-score
van ’3’ waren er evenmin verschillen voor "Pain" en "Energy". Voor "Physical Mobility"
was het verschil net niet significant (p=.0514). Bij een DSS-score van ’3’ werd gezocht
naar verschillen in de scores van de Functional Systems tussen patiënten met RR-MS en
PROG-MS: er werden geen verschillen gevonden.
Het verband tussen scores van de NHP-subschalen enerzijds en EDSS, leeftijd, en
duur van bestaan van MS anderzijds wordt getoond in tabel 36. Het sterkste verband
bestond tussen "Physical Mobility" en de EDSS-score. De overige verbanden waren iets
zwakker. Lineaire regressie-analyse liet zien, dat de correlatie met leeftijd en duur van
bestaan van MS vooral bepaald werd door het hoger worden van de EDSS-score bij het
toenemen van de leeftijd en de duur van bestaan van MS. Met behulp van de variabelen
"Physical Mobility", "Pain", en "Energy", en verder met de variabelen leeftijd, duur van
bestaan van MS, en beginleeftijd van MS werd gepoogd om de EDSS-score te voorspellen
(lineaire regressie). Dit leverde de volgende formule op (adj. R2 = 0.68): EDSS = 1.26 +
0.07 x Physical Mobility + 0.04 x duur MS
(ß "Physical Mobility" = 0.78, ß duur MS = 0.15). De overige variabelen hadden geen
significante voorspellende waarde.
Afbeelding 4. Gemiddelde NHP-mobility-score in relatie tot DSS voor patiënten
met RR-MS (N=97), en patiënten met PROG-MS (N=123)
( enkelvoudige waarneming).
Afbeelding 5. Gemiddelde NHP-pain-score relatie tot DSS voor patiënten met
RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=124)
( enkelvoudige waarneming).
Afbeelding 6. Gemiddelde NHP-energy-score in relatie tot DSS voor patiënten
met RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=144)
( enkelvoudige waarneming).
Tabel 36. Pearson-correlatiecoefficiënten tussen scores van NHP-subschalen en
EDSS-score, leeftijd, en duur van bestaan van MS
EDSS Leeftijd Duur MS
Physical Mobility .82 .45 .38
Pain .43 .30 .20*
Energy .40 .20* -
N=218, voor alle waarden p<.001 met uitzondering van *p<.01, eenzijdig getoetst
Bespreking
De subjectieve lichamelijke gezondheidstoestand, uitgedrukt in NHP-deelscores,
bleek zeer variabel. Op de subschaal "Physical Mobility" werden door veel mensen met
MS problemen aangegeven. De mate van "Physical Mobility" werd duidelijk slechter in
relatie tot het toenemen van de neurologische handicap zoals uitgedrukt in de EDSS-score.
Mensen met een lichte neurologische handicap hadden in het algemeen geen pijnklachten.
Hoewel het verband met de neurologische handicap zwakker was dan bij "Physical
Mobility", nam de score voor "Pain" gemiddeld ook duidelijk toe met het toenemen van
de EDSS-score. Het minst uitgesproken was het verband tussen de EDSS-score en de
score op de subschaal "Energy". Problemen met "Energy" werden door een groot deel van
de patiënten aangegeven, ook door patiënten met RR-MS.
Referentiegegevens betreffende de NHP worden vermeld door König-Zahn e.a.
(tabel 37) (König-Zahn e.a. 1993). Duidelijk moge zijn, dat mensen met MS, niet alleen
mensen met PROG-MS, maar ook mensen met RR-MS, zich duidelijk onderscheiden van
gezonden. In vergelijking met populaties met specifieke aandoeningen op niet-neurologisch
gebied, geven mensen met MS in het algemeen aan, dat zij veel problemen ondervinden.
Mensen met MS geven in alle fases van de ziekte opvallend vaak aan, dat zij problemen
ondervinden met "Energy". De NHP-scores van alle patiënten in dit onderzoek met een
leeftijd van 30 t/m 39 jaar zijn in tabel 38 uitgezet tegen de scores van bezoekers van een
huisarts-praktijk met dezelfde leeftijd. Er zijn grote verschillen. Van de 74 patiënten met
MS van deze leeftijd waren 51 patiënten geclassificeerd als RR-MS (EDSS gemiddeld 1.7
± 1.3) en 23 als PROG-MS (EDSS-score 5.8 ± 2.2).
König-Zahn e.a. besluiten hun hoofdstuk betreffende de NHP met: "Een probleem
zijn de lage scores en de geringe variatie bij vrij gezonde populaties, zoals bij ambulante
patiënten en in nog sterkere mate in de open bevolking. De NHP lijkt dan ook vooral
geschikt voor onderzoek bij patiënten met vrij ernstige ziekten of bij oudere patiënten."
Wat betreft MS lijkt de NHP, voor zover het gaat om de scores op in dit onderzoek
toegepaste subschalen, goed toepasbaar.
Tabel 37. Gemiddelde NHP-deelscores van patiënten met MS in vergelijking met die van
andere populaties
RR-MS PROG-MS 3 4 5 6
Physical Mobility 13.4 54.3 1.9 0.5 26.0 54.8
Pain 4.0 27.7 1.1 1.4 11.2 70.8
Energy 36.6 68.6 4.1 1.0 39.6 63.2
3 = gezonde ouderen, leeftijd > 65 jaar; 4 = reddingswerkers;
5 = zwangeren bij een termijn van 37 weken; 6 = patiënten met arthrose
Tabel 38. Procentuele verdeling van NHP-deelscores bij bezoekers van een huisarts-praktijk
(leeftijd 30 t/m 39 jaar) in vergelijking met scores van MS-patiënten van dezelfde leeftijd
Physical Mobility Pain Energy
1e lijn MS 1e lijn MS 1e lijn MS
0 96 32 91 60 93 60
1-29 4 28 7 29 3 19
30-100 0 40 2 11 4 57
Hoofdstuk 11
Hoofdstuk 11: General Health Questionnaire-28
De resultaten van de GHQ-28 worden in dit hoofdstuk getoond. De resultaten worden
onderverdeeld al naar gelang de beloopsvorm van MS. De relatie tussen de uitkomsten van de
GHQ-28 en de leeftijd van de patiënt en de leeftijd, de ziekteduur, en de EDSS-score worden
bestudeerd. Nader wordt ingegaan op verschillen in uitkomsten in relatie tot het geslacht van de
patiënt. Een vergelijking met referentie-populaties wordt gemaakt.
Psychisch welbevinden
In het kader van dit onderzoek werd ook de subjectieve geestelijke gezondheid gemeten
met behulp van de GHQ-28 (Appendix F).
De verdeling van de antwoorden op de GHQ-28 is weergegeven in tabel 39. Binnen de
groep van items betreffende "Somatische klachten" (vraag 1 t/m 7) valt op, dat 36.6% van alle
respondenten zich (veel) minder fit voelde dan gewoonlijk. Van alle respondenten voelde 44%
zich (veel) meer moe dan gewoonlijk. Wat betreft "Depressiviteit" (vragen 22 t/m 28) gaven de
meeste respondenten aan, dat zij zich niet depressief voelden.
De deelscores voor de subschalen "Somatische klachten", "Angst & slapeloosheid",
"Sociaal dysfunctioneren" en "Depressiviteit" werden bepaald door sommeren van respectievelijk
de items 1 t/m 7, 8 t/m 14, 15 t/m 21 en 22 t/m 28. Tevens werd de GHQ-somscore bepaald
door sommeren van alle 28 items. De distributie van de deelscores en van de somscore wordt
getoond in de figuren 36 t/m 40. Tabel 40 laat daarbij enige kenmerken van deze verdelingen
zien al naar gelang de beloopsvorm van MS.
Er bestond een significant verschil tussen patiënten met RR-MS enerzijds en patiënten
met RP/SP-MS en PP-MS anderzijds voor de score op de subschaal "Depressiviteit" (Kruskal-
Wallis test, p=.01). Patiënten met progressief verlopende MS (RP/SP-MS en PP-MS) voelden
zich gemiddeld significant meer depressief dan patiënten met RR-MS: respectievelijk 10.5 ± 3.7
bij RP-MS en 10.1 ± 3.7 bij PP-MS tegenover 9.2 ± 3.2 bij RR-MS. Er bestonden geen
verschillen in relatie tot de beloopsvorm voor de scores op de overige subschalen en voor de
GHQ-somscore.
Er werden geen verschillen gevonden tussen patiënten met RP/SP-MS en PP-MS.
Patiënten met deze beloopsvormen werden tezamen benoemd als PROG-MS.
Geen verband kon gevonden worden tussen scores op de GHQ-28 en de leeftijd van de
patiënt of de duur van bestaan van MS. Er was vrijwel geen correlatie tussen de GHQ-scores en
de neurologische toestand zoals uitgedrukt in de EDSS-score. Er bestond alleen een zwak




Tabel 39. Procentuele verdeling van antwoorden op de GHQ-28
1. Fit en gezond 6.2 57.2 32.5 4.1
2. Tonicum 77.4 13.2 8.2 1.2
3. Moe 12.3 43.6 33.3 10.7
4. Ziek 28.9 43.4 21.9 5.8
5. Hoofdpijn 45.0 36.4 15.3 3.3
6. Druk in hoofd 50.2 30.9 16.5 2.5
7. Warm of koud 44.9 31.7 18.1 5.3
8. Slaap tekort 54.7 25.9 17.7 1.6
9. Doorslapen 43.0 35.1 17.8 4.1
10. Onder druk staan 50.6 29.2 17.3 2.9
11. Prikkelbaar 33.3 39.5 23.9 3.3
12. Bang 73.3 16.9 9.1 .8
13. Alles teveel 38.4 31.8 26.0 3.7
14. Zenuwachtig en gespannen 44.0 33.3 20.2 2.5
15. Zich goed bezig houden 8.2 77.4 13.2 1.2
16. Langer over dingen doen 1.2 65.4 29.2 4.1
17. Dingen goed doen 2.9 75.2 20.2 1.7
18. Tevreden over taken 6.6 66.9 24.0 2.5
19. Zinvol bezig 6.6 73.7 16.5 3.3
20. In staat tot beslissingen 4.1 78.6 16.9 .4
21. Plezier 5.3 74.1 18.5 2.1
22. Waardeloos 62.6 25.9 9.1 2.5
23. Uitzichtloos leven 56.0 28.8 13.6 1.6
24. Leven niet de moeite waard 67.9 20.6 11.1 .4
25. Overwegen om er een eind aan te maken 83.5 10.3 6.2 -
26. Niets meer kunnen door zenuwen 63.4 28.8 6.6 1.2
27. Was ik maar dood 72.8 18.9 7.0 1.2
28. Steeds maar denken over er een eind aan maken 81.1 12.3 6.2 .4
=beter en gunstiger dan gewoonlijk; =net als anders; =iets slechter en ongunstiger dan
gewoonlijk; =veel slechter en ongunstiger dan gewoonlijk; N=237
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Tabel 40. GHQ-deelscores en -somscore van alle patiënten tezamen en van patiënten met RR-MS,
RP/SP-MS en PP-MS afzonderlijk
Totale groep RR-MS RP/SP-MS PP-MS
Somatische
klachten
mean ± SD 13.5 ± 3.5 13.1 ± 3.2 13.5 ± 3.8 14.0 ± 3.5
mediaan 13 13 12 13
minimum-maximum 8-26 8-22 8-26 8-25
N 241 98 80 63
Angst &
slapeloosheid
mean ± SD 12.3 ± 4.1 12.8 ± 4.2 11.5 ± 3.8 12.6 ± 4.1
mediaan 12 12 11 12
minimum-maximum 7-25 7-24 7-21 7-25
N 241 98 79 64
Sociaal
dysfunctioneren
mean ± SD 15.3 ± 2.7 15.2 ± 2.9 15.2 ± 2.2 15.8 ± 2.9
mediaan 14 14 14 15
minimum-maximum 9-28 10-28 9-21 9-24
N 241 99 78 64
Depressiviteit*
mean ± SD 9.9 ± 3.5 9.2 ± 3.2 10.5 ± 3.7 10.1 ± 3.7
mediaan 9 8 9 9
minimum-maximum 7-22 7-21 7-19 7-22
N 243 99 80 64
GHQ-somscore
mean ± SD 51.0 ± 10.8 50.4 ± 10.3 50.5 ± 10.5 52.4 ± 11.8
mediaan 49 49 48 49
minimum-maximum 36-81 36-81 36-79 36-81
N 237 97 77 63
* Kruskal Wallis test p=.01
Er bleken voor enkele scores verschillen te bestaan tussen mannen en vrouwen. Vrouwen
scoorden hoger ("slechter") op de subschalen "Somatische klachten" en "Angst &
slapeloosheid", en op de GHQ-somscore (tabel 41). Deze verschillen waren aantoonbaar in de
patiëntengroep in zijn totaliteit, maar ook bij opsplitsen al naar gelang de beloopsvorm. In de




Afbeelding 36. Procentuele verdeling van
scores op subschaal "Somatische klachten"
van GHQ-28 (N=241).
Afbeelding 37. Procentuele verdeling van
scores op subschaal "Angst & slapeloosheid"
van GHQ-28 (N=241).
Afbeelding 38. Procentuele verdeling van
s c o r e s o p s u b s c h a a l " S o c i a a l
dysfunctioneren" van GHQ-28 (N=241).
Afbeelding 39. Procentuele verdeling van




Afbeelding 40. Procentuele verdeling van somscores van GHQ-28
(N=237).
Bespreking
De GHQ-28 geeft een indicatie van de psychische gezondheidstoestand van de
respondent. Furer e.a. verschaffen in een bespreking van de General Health Questionnaire
referentiegegevens (Furer e.a. 1995). In vergelijking met deze gegevens liggen de scores van
patiënten met MS gemiddeld tussen de scores van een groep "normalen" en een groep van
ambulante psychiatrische patiënten (tabel 42). Sanderman en Stewart meldden resultaten van de
GHQ-28 aan de hand van een steekproef uit de bevolking (Sanderman en Stewart 1990) (tabel
43). In vergelijking met deze populatie zijn de scores van patiënten met MS gemiddeld iets
ongunstiger voor de subschalen "Sociaal dysfunctioneren" en "Depressiviteit" en voor de GHQ-
somscore; de resultaten waren juist wat gunstiger voor de subschaal "Angst & slapeloosheid" bij
mannen met MS. In hun materiaal vonden Sanderman en Stewart een significant hogere score bij
vrouwen voor de subschaal "Somatische klachten". In het huidige onderzoek werden ook hogere
scores gezien voor vrouwen op de subschaal "Angst & slapeloosheid" en op de GHQ-somscore.
Concluderend kan gezegd worden, dat patiënten met MS hun psychische
gezondheidstoestand wat ongunstiger inschatten dan mensen uit een steekproef van de gezonde
bevolking. Net als bij deze steekproeven uit de gezonde bevolking ervaren vrouwen met MS iets
meer problemen dan mannen met MS. Onderverdeeld naar beloopsvorm is alleen een discreet
verschil aantoonbaar tussen mensen met RR-MS en PROG-MS voor de score op de subschaal
"Depressiviteit": mensen met PROG-MS gaven iets meer depressiviteit aan. Dit verschil tussen
mensen met RR-MS en mensen met PROG-MS weerspiegelde zich in een zwakke correlatie
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Tabel 41. Scores op subschalen van de GHQ-28 en GHQ-somscore, onderverdeeld naar geslacht en naar beloopsvorm
Totale groep RR-MS PROG-MS
mannen N vrouwen N mannen N vrouwen N mannen N vrouwen N
Somatische klachten 12.8 ± 3.9* 79 13.8 ± 3.2 162 12.4 ± 3.6 26 13.4 ± 2.9 72 13.0 ± 4.1* 53 14.1 ± 3.4 90
Angst & slapeloosheid 11.4 ± 3.9* 80 12.7 ± 4.1 161 11.9 ± 3.8 26 13.1 ± 4.3 72 11.2 ± 4.0* 54 12.5 ± 3.9 89
Sociaal dysfunctioneren 15.5 ± 3.1 79 15.2 ± 2.5 162 15.4 ± 3.7 26 15.1 ± 2.6 73 15.6 ± 2.8 53 15.4 ± 2.5 89
Depressiviteit 9.9 ± 3.6 80 9.9 ± 3.5 163 9.4 ± 3.6 26 9.1 ± 3.1 73 10.1 ± 3.5 54 10.5 ± 3.8 90
GHQ-somscore 49.6 ± 12.1* 78 51.7 ± 10.0 159 49.1 ± 12.2 26 50.8 ± 9.6 71 49.8 ± 12.1 52 52.3 ± 10.4 88




tussen de EDSS-score en de score voor "Depressiviteit". Er kon geen verband aangetoond
worden tussen de scores op de andere subschalen van de GHQ-28 of de somscore en de EDSS-
score. Kennelijk houdt het geestelijk welbevinden slechts matig verband met de neurologische
handicap.
Tabel 42. Vergelijking van scores van patiënten met MS met de scores van referentie-populaties op









Somatische klachten 0.3 2.1 4.0 1.7
Angst & slapeloosheid 0.3 2.8 4.5 1.5
Sociaal dysfunctioneren 0.3 2.5 4.4 1.5
Depressiviteit 0.2 2.3 4.3 0.7
GHQ-somscore 1.1 9.8 17.2 5.5
*
’Normal’ = groep gezonden, ’Mild’ = groep ambulante psychiatrische patiënten, ’Severe’ = groep
psychiatrische patiënten bij opname; gehanteerd werd een 0-0-1-1 telling voor alle items
(naar Furer e.a. 1995, blz. 117)
Tabel 43. Referentiegegevens van GHQ-28
mannen vrouwen totale groep
Somatische klachten 12.4 ± 3.7 13.7 ± 4.1 13.2 ± 4.0
Angst & slapeloosheid 12.5 ± 4.0 13.0 ± 4.2 12.8 ± 4.1
Sociaal dysfunctioneren 14.1 ± 2.6 13.9 ± 2.8 14.0 ± 2.7
Depressiviteit 8.5 ± 3.3 8.6 ± 3.4 8.6 ± 3.3
GHQ-somscore 47.6 ± 11.8 49.0 ± 12.0 48.5 ±11.9
steekproef uit gezonde bevolking, 249 mannen en 200 vrouwen, gemiddelde leeftijd 42.3 ±
14.7 (SD) jaar, variatiebreedte 20-71 jaar; gehanteerd werd een 1-2-3-4 telling voor alle items
(naar Sanderman en Stewart 1990)
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Hoofdstuk 12: Self Esteem
In dit hoofdstuk worden de resultaten van de deelnemers aan het gestructureerde interview op de
Self Esteem-schaal getoond. De resultaten worden onderverdeeld al naar gelang de beloopsvorm
van MS. De resultaten worden gecorreleerd met de DSS-score. Uitkomsten worden vergeleken
met resultaten van eerder onderzoek met de Self Esteem-schaal bij mensen met MS.
Zelfwaardering
De mate van zelfwaardering werd gemeten met behulp van de Rosenberg Self Esteem-
schaal (Appendix G). De procentuele verdeling van alle antwoorden is weergegeven in tabel 44.
Er bestonden voor alle items afzonderlijk geen verschillen tussen patiënten met RP/SP-MS en
PP-MS. De resultaten van patiënten met deze twee beloopsvormen van MS zijn derhalve
samengevoegd als PROG-MS. De mediaan van de verdeling van antwoorden is voor bijna alle
items bij RR-MS gelijk aan die van PROG-MS. Toch verschillen de antwoorden van patiënten
met RR-MS duidelijk van de antwoorden van patiënten met PROG-MS: met uitzondering van
item 10, "Negatief tegenover zichzelf", waardeerden patiënten met PROG-MS zichzelf steeds
wat lager dan patiënten met RR-MS (Mann-Whitney-test).
Vervolgens werd de score van alle afzonderlijke items opgeteld tot één waarde, "Self
Esteem". Voor de totale groep patiënten (N=241) bedroeg de gemiddelde somscore van "Self
Esteem" 29.3 (SD 5.3, variatiebreedte 10-40, mediaan 29). De verdeling van "Self Esteem" van
patiënten met RR-MS en van patiënten met PROG-MS is weergegeven in afbeelding 41. Voor
de 98 patiënten met RR-MS bedroeg de waarde van "Self Esteem" gemiddeld 31.4 (SD 5.0,
variatiebreedte 20-40, mediaan 32). Bij de 143 patiënten met PROG-MS bedroeg de waarde van
"Self Esteem" gemiddeld 27.9 (SD 5.1, variatiebreedte 10-40, mediaan 28). Daarmee was de
mate van "Self Esteem" bij patiënten met PROG-MS significant minder dan bij patiënten met
RR-MS (T-toets p<.001).
In afbeelding 42 en tabel 45 wordt de relatie tussen "Self Esteem" en de DSS-score
getoond. Naar mate de handicap zoals uitgedrukt in de waarde van de DSS stijgt, neemt de mate
van "Self Esteem" af. Dit verband gold voor patiënten met PROG-MS. De Pearson-correlatie-
coëfficiënt tussen "Self Esteem" en de DSS-score bedroeg -.24 (p<.01, N=143, éénzijdig
getoetst). De correlatie bij patiënten met RR-MS was niet significant (r = -.13, N=98, éénzijdig
getoetst). Voor de totale groep patiënten bedroeg de Pearson-correlatiecoëfficiënt tussen "Self
Esteem" en de DSS-score -.36 (p<.001, N=241).
Er werden geen verschillen gevonden tussen mannen en vrouwen voor de mate van "Self
Esteem", noch voor items afzonderlijk, noch voor de somscore, noch bij beschouwen van de
totale groep patiënten, noch bij analyse van de verschillende beloopsvormen afzonderlijk.
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Tabel 44. Procentuele verdeling van scores voor Self Esteem voor patiënten met RR-MS en voor patiënten
met PROG-MS
RR-MS PROG-MS
1 2 3 4 1 2 3 4 p
Ontevreden met zichzelf 1 16 56 27 6 22 56 16 .0090
Nergens goed in 3 19 47 31 8 27 50 15 .0019
Geen goede kwaliteiten 2 63 35 3 13 60 24 .0038
Niet zo goed als anderen 2 34 40 24 15 58 21 6 .0000
Niets om trots te zijn 13 52 35 7 22 54 17 .0001
Nutteloos 7 26 41 26 14 30 39 17 .0350
Waardeloos 8 50 42 4 27 48 21 .0000
Weinig zelfrespect 2 31 45 22 13 34 41 12 .0022
Mislukkeling 2 6 34 58 4 6 57 33 .0004
Negatief tegenover zichzelf 1 13 48 38 3 14 55 28 .0993
RR-MS N=98, PROG-MS N=143; mediane score per item omkaderd; de p-waarde geldt een Mann-Whitney toets




Afbeelding 41. Procentuele verdeling van somscore van Self Esteem voor patiënten
met RR-MS (N=98), en voor patiënten met PROG-MS (N=143).
Afbeelding 42. Gemiddelde somscore van Self Esteem ± SD in relatie tot DSS voor




Tabel 45. Gemiddelde Self Esteem-score ± SD in relatie tot DSS
voor patiënten met RR-MS en voor patiënten met PROG-MS
DSS RR-MS N PROG-MS N
0 31.4 ± 5.0 15 -
1 32.2 ± 3.9 33 -
2 30.9 ± 5.3 33 30.7 ± 2.8 7
3 30.7 ± 6.1 15 31.6 ± 4.2 19
4 27 1 27.0 ± 3.4 22
5 - 28.1 ± 2.5 11
6 30 1 27.1 ± 6.3 33
7 - 26.7 ± 5.0 26
8 - 27.3 ± 5.3 24




De Rosenberg Self Esteem-schaal werd eerder toegepast bij mensen met MS. Walsh en
Walsh rapporteerden in 1987 resultaten van een enquête bij 113 mensen met MS (Walsh en
Walsh 1987). In hun materiaal bleek de mate van zelfwaardering af te nemen bij toenemen van
handicaps. Overigens vonden zij een hoge mate van zelfwaardering bij alle patiënten: somscore
gemiddeld 39.4 bij 30 patiënten met behouden loopvermogen, 35.3 bij 24 patiënten, die een
hulpmiddel nodig hadden bij het lopen, en 33.3 bij 59 patiënten, die rolstoel-gebonden waren. In
een latere publikatie (deels hetzelfde materiaal) bedroeg de gemiddelde somscore van "Self
Esteem" bij 135 patiënten met MS 35.8 (Walsh en Walsh 1989). In deze studie bedroeg de
gemiddelde somscore van "Self Esteem" bij de controle-groep, 118 wat oudere studenten, 40.0.
Foote e.a. gebruikten de Rosenberg Self Esteem-schaal bij 40 patiënten met MS (gemiddelde
leeftijd 48.2 jaar, variatiebreedte 32-70 jaar; geen gegevens over neurologische toestand) (Foote
e.a. 1990). In deze studie werd een gemiddelde somscore van "Self Esteem" gevonden van 29.7
± 5.9 (SD). De resultaten van het huidige onderzoek komen overeen met de bevindingen van
Foote e.a..
De mate van zelfwaardering bleek af te nemen bij toename van neurologische
verschijnselen. Dit gaf aanleiding tot significant lagere scores van zelfwaardering bij patiënten




In dit hoofdstuk wordt allereerst beschreven, hoe de QoL van een patiënt met MS aan de hand
van de tot nu toe gebruikte instrumenten beschreven zou kunnen worden. Vervolgens worden de
gegevens gereduceerd tot een beperkt aantal middels een explorerende factoranalyse. Het
verband tussen het aldus verkregen, beperkte aantal factoren, en de neurologische toestand van
de patiënt in de zin van de DSS-score wordt bestudeerd.
Kwaliteit van leven
In het voorgaande werden de resultaten van de in dit onderzoek gebruikte instrumenten
beschreven. Hoe vertalen deze resultaten zich in de kwaliteit van leven van personen met MS?
Bij de beschrijving van de kwaliteit van leven kan een model aangehouden worden, waarin de
visie van Spilker (Spilker 1990) geïntegreerd is met de visie van Fitzpatrick e.a. (Fitzpatrick e.a.
1992) (afbeelding 43). Volgens dit model worden allereerst specifieke aspecten van kwaliteit van
leven (level II van afbeelding 43) beschreven aan de hand van voor dat aspect specifieke
instrumenten (level III). Vervolgens wordt een meer globale indruk gegeven van de algehele
toestand van de respondent (level I).
Afbeelding 43. Spilker-Fitzpatrick-model van kwaliteit van leven.
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Voor het beoordelen van "Physical function" (level II van afbeelding 43) stonden
verschillende instrumenten ter beschikking. Allereerst is er natuurlijk de EDSS-score, gebaseerd
op de FS-scores en op mobiliteit. In hoofdstuk 6 werd een overzicht gegeven van de resultaten
van EDSS en FS. Deze schalen van de MRD zijn geschikt om de neurologische toestand van een
patiënt met MS te classificeren. Ook een aantal items van de ISS en van de ESS betreffen het
lichamelijke functioneren. Naast de MRD werd ook een aantal andere instrumenten afgenomen,
die informatie bevatten over het lichamelijke functioneren: de NHP en dan met name de
subschaal "Physical Mobility", en de GARS (ADL- en IADL-functies). De onderlinge correlaties
van deze items en instrumenten waren, behalve voor het item "Medical Problems", duidelijk
significant (p<0.001) met correlatie-coëfficiënten van ± .8 (vooral de motorische instrumenten
zoals "Physical Mobility" van de NHP, GARS, motorische items van de ISS zoals "Stair
climbing", "Ambulation", "Transfers", "Bathing"). Overigens zullen instrumenten, die lichamelijk
functioneren meten, indirect ook gedeeltelijk het sociale functioneren of de rolvervulling
waarderen.
Ook voor de beoordeling van de overige elementen van level II van het Spilker-
Fitzpatrick-model kon geput worden uit verschillende instrumenten. Wat betreft "Emotional
function" stonden vanuit de MRD "Mental Functions", "Mood & Thought", en "Mentation" ter
beschikking. Verder natuurlijk de vier subschalen van de GHQ-28: "Somatische klachten",
"Angst & slapeloosheid", "Sociaal dysfunctioneren", en "Depressiviteit". De scheiding tussen
"Social function" en "Role performance" is niet scherp te maken. Voor een beschrijving zou
gebruik gemaakt kunnen worden van verschillende items uit de ESS, namelijk "Work",
"Finance", "Personal Assistance", "Transportation", "Community Assistance", en "Social". Het
zou voor de hand liggen om voor de beschrijving van "Pain" in level II van het Spilker-
Fitzpatrick-model gebruik te maken van "Pain" van de NHP. "Energy" zou goed geïnterpreteerd
kunnen worden vanuit "Fatigability" van de ISS, en "Energy" van de NHP. De SDMS en Self
Esteem, tenslotte, zijn te beschouwen als meer specifieke schalen op emotioneel en sociaal
gebied.
Het instrument in dit onderzoek, dat de globale indruk van de kwaliteit van leven het
meest lijkt te benaderen, is de OEH. In hoofdstuk 9 kwam naar voren, dat patiënten met RR-MS
hun toestand gemiddeld beter vonden dan patiënten met PROG-MS. Er bestond overeenkomstig
deze verschillen al naar gelang het beloop van MS een duidelijke negatieve correlatie met de
EDSS-score: bij oplopen van de EDSS-score werd de waardering van de algehele toestand
geleidelijk minder. Het verband tussen de andere onderdelen van de MRD en de OEH-score is
weergegeven in tabel 46a. Vrijwel alle items van de ISS correleerden met de OEH-score,
variërend van -0.21 ("Grooming") tot -0.42 ("Ambulation"). Alleen met de items "Medical
Problems" en "Mood & Thought" bestond geen verband. Evenzo bestond er een correlatie in
dezelfde orde van grootte tussen alle items van de ESS en de OEH-score. Tussen de deelscores
van de GHQ-28 en de OEH-score bestonden correlaties, variërend van -0.19 ("Angst &
slapeloosheid") tot -0.41 ("Somatische klachten"). De subjectieve lichamelijke gezondheid zoals
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Tabel 46a. Pearson-correlatiecoëfficiënten voor relatie tussen OEH-score en overige gebruikte instrumenten
OEH OEH
1
Stair climbing -0.37** Somatische klachten -0.41**
3
Ambulation -0.42** Angst & slapeloosheid -0.19*
Transfers -0.38** Sociaal dysfunctioneren -0.33**
Bowel Function -0.35** Depressiviteit -0.29**
Bladder Function -0.36** Physical Mobility -0.45**
4Bathing -0.38** Pain -0.42**
Dressing -0.36** Energy -0.47**
Grooming -0.21* Self Esteem 0.42** 5
Feeding -0.29** GARS-ADL -0.39**
6
Vision -0.25** GARS-IADL -0.46**
Speech & Hearing -0.24** Dingen even goed kunnen -0.24**
7
Medical Problems -0.01 Ernstige ziekte -0.30**
Mood & Thought -0.17* Even onafhankelijk -0.09
Mentation -0.28 Niets om zorgen te maken -0.09
Fatigability -0.32** Uit handen nemen -0.11









N=212, *p<0.01, **p<0.001 bij eenzijdig toetsen
1: Incapacity Status Scale (ISS); 2: Environmental Status Scale (ESS); 3: General Health Questionnaire (GHQ-28);
4: Nottingham Health Profile (NHP); 5: Self Esteem; 6: Groningen Activity Restriction Scale (GARS); 7:
Subjectieve Definitie Multiple Sclerose SDMS)
gemeten met subschalen van de NHP en het vermogen tot uitvoeren van ADL-/IADL-taken
(GARS) correleerden eveneens negatief met de OEH-score.
Een positieve correlatie werd juist gevonden tussen de mate van zelfwaardering en de
OEH-score. Er bestond tenslotte vrijwel geen verband tussen de subjectieve ernst van de ziekte
en de OEH-score. Dezelfde verbanden worden nog eens getoond in tabel 46b, gesorteerd naar
grootte van de coëfficiënt. Met lineaire regressie-analyse ("enter-methode") werd gepoogd om de
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OEH-score te voorspellen uit de scores van de instrumenten zoals vermeld in tabel 46a. Dit
gelukte maar ten dele: adj. R2 = 0.38 met als enige significante factoren "Mentation" van de ISS
en "Pain" van de NHP (N=212). Al met al hadden de gebruikte instrumenten dus slechts een
partiële invloed op de uiteindelijke OEH-score.
Tabel 46b. Pearson-correlatiecoëfficiënten voor relatie tussen OEH-score en overige gebruikte
instrumenten, gesorteerd naar grootte en richting van coëfficiënt
OEH OEH
Energy NHP -0.47** Home ESS -0.32**
GARS-IADL GARS -0.46** Ernstige ziekte SDMS -0.30**
Physical Mobility NHP -0.45** Feeding ISS -0.29**
Work ESS -0.43** Depressiviteit GHQ -0.29**
Ambulation ISS -0.42** Mentation ISS -0.28
Transportation ESS -0.42** Community Assistance ESS -0.27*
Pain NHP -0.42** Vision ISS -0.25**
Somatische klachten GHQ -0.41** Speech & Hearing ISS -0.24**
GARS-ADL GARS -0.39** Dingen even goed kunnen SDMS -0.24**
Transfers ISS -0.38** Grooming ISS -0.21*
Bathing ISS -0.38** Finance ESS -0.20*
Stair climbing ISS -0.37** Angst & slapeloosheid GHQ -0.19*
Sexual Function ISS -0.37** Mood & Thought ISS -0.17*
Social ESS -0.37** Voor anderen verbergen SDMS -0.17*
Bladder Function ISS -0.36** Uit handen nemen SDMS -0.11
Dressing ISS -0.36** Even onafhankelijk SDMS -0.09
Bowel Function ISS -0.35** Niets om zorgen te maken SDMS -0.09
Personal Assistance ESS -0.35** Medical Problems ISS -0.01
Sociaal dysfunctioneren GHQ -0.33** Self Esteem 0.42**
Fatigability ISS -0.32**
N=212, *p<0.01, **p<0.001 bij eenzijdig toetsen
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Kwaliteit van leven vanuit neurologisch perspectief
In de voorgaande hoofdstukken zijn de resultaten van de verschillende gebruikte
instrumenten getoond. Tevens werd per instrument de relatie met de neurologische handicap-
score (EDSS-score) onderzocht. In het navolgende zal gepoogd worden om te zoeken naar
algemene onderliggende factoren in de verschillende schalen voor QoL, die uiteindelijk van
belang zijn voor de bepaling van QoL van mensen met MS. Daarbij werd gepoogd om deze QoL
te relateren aan neurologische kenmerken, zoals die bij lichamelijk onderzoek objectiveerbaar
zijn. Gezocht werd naar verschillen in QoL tussen mensen met RR-MS en mensen met
progressief verlopende MS.
Allereerst werd een factoranalyse verricht op de FS van de patiënten met MS, die ook
deelnamen aan het gestructureerde interview (tabel 47). De factoranalyse leverde twee
onderliggende factoren op. Op de factor met de hoogste eigenwaarde (de factor, die de meeste
variantie bindt) laadden ’Pyramidal Functions’, ’Sensory Functions’, en ’Bowel and Bladder
Functions’ sterk. Deze factor werd "Spinaal" genoemd. Op het niveau van het ruggemerg liggen
de baansystemen voor de verschillende functies namelijk het minst ver van elkaar verwijderd.
Het optreden van functiestoornissen voor deze onderdelen van de FS kan dan het best begrepen
worden door ruggemerg-pathologie te veronderstellen. De tweede factor bevatte de ’Brainstem
Functions’, ’Visual Functions’, en ’Mental Functions’, en werd "Supraspinaal" genoemd. De
’Cerebellar Functions’ hadden een iets grotere lading op "Spinaal" dan op "Supraspinaal". Het
laden van ’Cerebellar Functions’ op beide factoren valt vanuit anatomisch opzicht goed te
begrijpen: neuroanatomisch bestaan omvangrijke verbindingen tussen het cerebellum enerzijds en
het ruggemerg, de hersenstam, en de grote hersenen anderzijds.
Tabel 47. Varimax-geroteerde factoranalyse van FS
Spinaal Supraspinaal
Pyramidal Functions .82 .26 eigenwaarden:
Cerebellar Functions .53 .45 Spinaal 3.20
Brainstem Functions .38 .65 Supraspinaal 1.02
Sensory Functions .80 .01 Verklaarde variantie 60%
Bowel&Bladder Functions .78 .21
Visual Functions .39 .57
Mental Functions -.09 .81
N=242; factor met hoogste lading per item omkaderd
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Vervolgens werd per patiënt de score berekend van "Spinaal" inclusief ’Cerebellar
Functions’ en van "Supraspinaal" door sommatie van de bijbehorende FS-onderdelen. Er bleek
een significant verschil te bestaan tussen de scores voor ’Spinaal’ en ’Supraspinaal’ van
patiënten met RR-MS enerzijds en patiënten met RP/SP-MS en PP-MS anderzijds (Modified
Least Significant Difference Test, MLSDT, p<.05) (tabel 48). Er waren geen verschillen tussen
de scores van patiënten met RP/SP-MS en PP-MS. Deze twee groepen werden samengevoegd tot
PROG-MS. De Pearson-correlatiecoëfficiënt voor het verband tussen de score voor ’Spinaal’ en
de EDSS-score bedroeg .91 (p<.001), voor het verband tussen ’Supraspinaal’ en de EDSS-score
.61 (p<.001, eenzijdig getoetst) (afbeelding 44 en 45).
Tabel 48. Gemiddelde waarden van factoren ’Spinaal’ en
’Supraspinaal’ naar beloopsvorm van MS
Spinaal ± SD Supraspinaal ± SD N
RR-MS 2.4 ± 2.2 0.7 ± 1.2 99
RP/SP-MS 8.9 ± 3.2 3.6 ± 2.9 80
PP-MS 8.5 ± 2.8 2.9 ± 2.7 65
Afbeelding 44. Gemiddelde somscore van Spinaal ± SD in relatie tot DSS voor




Afbeelding 45. Gemiddelde somscore van Supraspinaal ± SD in relatie tot DSS
voor patiënten met RR-MS (N=98), en patiënten met PROG-MS (N=144) (
enkelvoudige waarneming).
Ook de ISS en de ESS werden onderzocht met behulp van factoranalyse. De ISS viel
uiteen in drie onderliggende factoren (tabel 49). De factor met de grootste eigenwaarde,
"Ruggemerg" genoemd, bevatte items van de ISS, die gerelateerd zijn het functioneren van
motorische banen, terwijl verder nog ’Fatigability’ op deze factor de hoogste lading had. Voor
het voldoende goed uitvoeren van een aantal items van de tweede factor is een goede coördinatie
vereist ("cerebellaire" functie). Daarnaast laadde ’Vision’ op deze factor het hoogst. Deze factor
werd "Hersenstam" genoemd (embryologisch is het optische systeem gerelateerd aan de
hersenstam). De factor met de laagste eigenwaarde bevatte naast ’Medical Problems’ twee items,
die verband houden met het psychische functioneren. Daarom werd deze factor, ondanks het
mede laden van ’Medical Problems’ op deze factor, "Hersenen" genoemd. De score van elke
patiënt voor "Ruggemerg", "Hersenstam", en "Hersenen" werd berekend door sommeren van de
scores op de betreffende items.
Patiënten met RR-MS hadden een significant lagere score voor "Ruggemerg" en
"Hersenstam" dan patiënten met RP/SP-MS en PP-MS (MLSDT, p<.05). De scores van patiënten
met RP/SP-MS en PP-MS verschilden niet significant van elkaar voor deze factoren. Er waren
geen verschillen tussen de drie beloopsvormen van MS voor de factor "Hersenen". De patiënten
met RP/SP-MS en PP-MS werden samengevoegd tot één groep met PROG-MS.
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Tabel 49. Varimax-geroteerde factoranalyse van ISS
Ruggemerg Hersenstam Hersenen
Stair Climbing .75 .45 -0.7 eigenwaarden:
Ambulation .69 .58 -.09 Ruggemerg 7.18
Transfers .68 .57 -.02 Hersenstam 1.43
Bowel Function .69 .10 .13 Hersenen 1.29
Bladder Function .73 .27 .11 Verklaarde variantie 62%
Bathing .67 .61 -.06
Dressing .61 .66 -.01
Grooming .24 .81 .07
Feeding .30 .80 .11
Vision .10 .64 .27
Speech & Hearing .13 .77 .11
Medical Problems -.03 .25 .55
Mood & Thought .02 .03 .68
Mentation .23 -.02 .64
Fatigability .51 .12 .38
Sexual Function .64 .05 .19
N=244; factor met hoogste lading per item omkaderd
De Pearson-correlatie-coëfficiënt voor het verband tussen ’Ruggemerg’ en de EDSS-score
bedroeg .91; voor de relatie tussen ’Hersenstam’ en de EDSS-score .73 (voor beide coëffiënten
p<.001 bij éénzijdig toetsen); voor de relatie tussen ’Hersenen’ en de EDSS-score .12 (n.s.)
(afbeelding 46-48).
Alle items van de ESS hadden lading op slechts één factor. Deze factor werd benoemd
als "Sociaal" (tabel 50). De score van elke patiënt voor "Sociaal" werd berekend door sommeren
van de scores van de items van de ESS. Ook voor dit instrument waren er duidelijke verschillen
tussen patiënten met RR-MS enerzijds en patiënten met RP/SP-MS en PP-MS anderzijds
(MLSDT, p<.05) terwijl deze laatste twee groepen niet significant van elkaar verschilden. Ook
hier werden patiënten met RP/SP-MS en PP-MS samen gebracht in één groep met als kenmerk
PROG-MS (afbeelding 49).
De Pearson-correlatie-coëfficiënt voor het verband tussen ’Sociaal’ en de EDSS-score
bedroeg .81 (p<.001 bij éénzijdig toetsen). De duidelijke correlatie tussen de EDSS-score en de
ESS houdt in, dat met de EDSS-score een redelijk goede indruk verkregen wordt over de
hulpbehoevendheid van de patiënt zoals gemeten met de ESS.
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Afbeelding 46. Gemiddelde somscore van Ruggemerg ± SD in relatie tot DSS
voor patiënten met RR-MS (N=99), en patiënten met PROG-MS (N=145) (
enkelvoudige waarneming).
Afbeelding 47. Gemiddelde somscore van Hersenstam ± SD in relatie tot DSS




Afbeelding 48. Gemiddelde somscore van Hersenen ± SD in relatie tot DSS voor
patiënten met RR-MS (N=99), en voor patiënten met PROG-MS (N=145) (
enkelvoudige waarneming).
Tabel 50. Varimax-geroteerde factoranalyse van ESS
Sociaal
Work .81 eigenwaarde:
Finance .61 Sociaal 3.97








Afbeelding 49. Gemiddelde somscore van Sociaal ± SD in relatie tot DSS voor
patiënten met RR-MS (N=99), en patiënten met PROG-MS (N=145)
( enkelvoudige waarneming).
Vervolgens werden alle in deze studie gebruikte instrumenten tezamen, voor zoverre de
door de patiënt zelf gerapporteerde QoL betreffende, in een factoranalyse bestudeerd op
eventuele gezamenlijke onderliggende factoren. Deze instrumenten waren de GARS (somscore
van alle 18 items, GARS-TOTAAL), de SDMS (somscores van de twee onderliggende factoren
van de SDMS, namelijk item 1 t/m 4 en item 5+6), de OEH, de NHP (’Pain’ en ’Energy’), de
GHQ-28 (’Somatische Klachten’, ’Angst & Slapeloosheid’, ’Sociaal Dysfunctioneren’, en
’Depressiviteit’), en de Self Esteem-schaal. Vanwege overlap werd geen gebruik gemaakt van
’Physical Mobility’ van de NHP. In de factoranalyse werden ook ’Ruggemerg’, ’Hersenstam’, en
’Hersenen’ van de ISS en ’Sociaal’ van de ESS betrokken. Er werd zorg voor gedragen, dat alle
instrumenten in dezelfde richting wezen (hogere score bij slechtere functie/waardering). Het
bereik van alle instrumenten werd herberekend tot een maximale waarde van 100.
De factoranalyse van deze instrumenten resulteerde in drie factoren (tabel 51). De factor
met het grootste gewicht werd "Lichamelijk Functioneren" genoemd. Deze factor omvatte de
GARS, de OEH, de NHP-subschalen, ’Ruggemerg’ en ’Hersenstam’ van de ISS, en ’Sociaal’
(ESS). De tweede factor betrof een factor, waar alle subschalen van de GHQ-28 op laadden
naast Self Esteem en ’Hersenen’ van de ISS. Deze factor werd betiteld als "Geestelijk
Functioneren". De kleinste factor tenslotte bestond uit beide elementen van de SDMS, en werd
"Mening over MS" genoemd.
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GARS-TOTAAL .94 .04 .01 eigenwaarden:
SDMS 1 t/m 4 .17 .11 -.81 Lichamelijk Functioneren 5.44
SDMS 5-6 .21 .16 .78 Geestelijk Functioneren 2.36
OEH .52 .44 -.01 Mening over MS 1.36
NHP-Pain .52 .33 -.15 Verklaarde variantie 61%
NHP-Energy .56 .45 -.04
Somatische klachten .10 .77 -.10
Angst & Slapeloosheid -.14 .77 -.06
Sociaal Dysfunctioneren .05 .74 .02
Depressiviteit .19 .70 .10
Self Esteem .47 .57 .18
Ruggemerg .93 .09 .08
Hersenstam .84 .00 .04
Hersenen .26 .35 .09
Sociaal .90 .06 .02
N=217; factor met hoogste lading per item omkaderd
Er bestonden significante verschillen voor de score "Lichamelijk Functioneren" en voor
de score "Mening over MS" tussen patiënten met RR-MS enerzijds en patiënten met progressief
verlopende MS anderzijds (MLSDT, p<.05). Daarbij konden wederom geen verschillen
aangetoond worden tussen patiënten met RP/SP-MS en patiënten met PP-MS. Er bestonden geen
verschillen tussen de drie verschillende beloopsvormen van MS en de score voor de factor
"Geestelijk Functioneren" (MLSDT).
Er bestond een sterke correlatie tussen de EDSS-score van een patiënt en "Lichamelijk
Functioneren" (Pearson-correlatiecoëfficiënt .80, p<.001). De Pearson-correlatiecoëfficiënt voor
de relatie tussen EDSS-score en "Mening over MS" was minder sterk (coëfficiënt .24, p<.001).
Het verband tussen de EDSS-score en "Geestelijk Functioneren" was veel minder sterk
(coëfficiënt .20, p<.01).
Het verband tussen de DSS-score en "Lichamelijk Functioneren", "Geestelijk Functioneren", en
"Mening over MS" wordt getoond in afbeelding 50 t/m 52.
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Afbeelding 50. Gemiddelde waarde ± SD van "Lichamelijk Functioneren" in
relatie tot DSS voor patiënten met RR-MS (N=97), en patiënten met PROG-MS
(N=123) ( enkelvoudige waarneming).
Afbeelding 51. Gemiddelde waarde ± SD van "Geestelijk Functioneren" in relatie




Afbeelding 52. Gemiddelde waarde ± SD van "Mening over MS" in relatie tot
DSS bij patiënten met RR-MS (N=99), en patiënten met PROG-MS (N=144) (
enkelvoudige waarneming).
Discussie
In het eerste deel van dit hoofdstuk werd getoond, hoe de verschillende QoL-
instrumenten, die in dit onderzoek werden gebruikt, zich verhielden tot de "overall assessment of
well-being" in een geïntegreerd Spilker-Fitzpatrick-model van kwaliteit van leven. Daarbij was
feitelijk het meest opvallende, dat met de gebruikte instrumenten de score voor de OEH maar
matig viel te voorspellen. Bij die voorspelling kwamen twee items als relevant naar voren:
"Mentation" van de ISS, en "Pain" van de NHP. Dit zou er op kunnen wijzen, dat de vaak al
vroeg optredende, maar lichte hogere cerebrale functiestoornissen van groot belang zijn voor de
subjectieve QoL. Er zijn verschillende oorzaken voor "Pain" bij patiënten met MS. Het kan gaan
om hinderlijke sensibele sensaties bij verder weinig neurologische handicaps. Ook kan het gaan
om pijnsensaties bij spasticiteit, blaas- en/of darmkrampen bij meer gehandicapte patiënten. Op
deze wijze zou de rol van "Pain" begrepen kunnen worden. Een geheel andere, en mogelijk wat
meer waarschijnlijke verklaring is, dat het antwoord van de geïnterviewde op de OEH matige
informatie geeft omtrent de kwaliteit van het bestaan (QoL). De matige voorspellende waarde
van de dan significant gevonden instrumenten wijst daarop. Het is de vraag of alle
geïnterviewden het hebben van de chronische aandoening MS in hun overwegingen betrokken.
Voorstelbaar bij zo’n "levenslang" bestaande en vaak langzaam progressieve aandoening is, dat
de geïnterviewde zijn referentiepunt bij de beantwoording van de OEH verschuift.
De QoL-instrumenten, zoals die in dit onderzoek gebruikt werden, vielen feitelijk uiteen
in drie onderliggende dimensies. De factor met het grootste belang was een motorische factor,
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"Lichamelijk Functioneren". Een groot deel van de gebruikte instrumenten laadde op deze factor.
Een kleinere rol was weggelegd voor enkele instrumenten, die informatie bevatten over het
"Geestelijk Functioneren" van de patiënt. Tenslotte vormde de SDMS nog een aparte factor, die
"Mening over MS" werd genoemd.
De waarde van de scores voor "Lichamelijk Functioneren" en "Mening over MS" was
verschillend voor patiënten met RR-MS enerzijds en patiënten met een meer progressief
verlopende vorm van MS anderzijds (RP/SP-MS en PP-MS). Er was geen verschil tussen
patiënten met MS al naar gelang hun beloopsvorm en de waarde van "Geestelijk Functioneren".
De score op alle drie factoren hing significant samen met de EDSS-score, voor "Lichamelijk
Functioneren" verreweg het duidelijkst. Er werd een sterke overeenkomst geconstateerd voor
QoL-aspecten van patiënten met RP/SP-MS en PP-MS. Neurologisch gezien is het enige
duidelijke verschil tussen beide groepen de score op ’Visual Functions’ (hoofdstuk 6).
De EDSS-score is vooral een motorische score. De bepaling van de EDSS-score komt tot
stand door neurologisch onderzoek, waarbij de score op de FS bepaald wordt. Voor de EDSS
zijn dan met name neurologische afwijkingen op ruggemerg-niveau van belang. Met het
toenemen van de EDSS is er echter ook een duidelijke -maar iets minder sterke toename- van
neurologische afwijkingen, die hoger gelokaliseerd moeten worden dan op ruggemerg-niveau.
De sterke correlatie tussen de EDSS-score en scores op door de patiënt zelf in te vullen
instrumenten als de GARS, ISS, en ESS maakt waarschijnlijk, dat de EDSS-score goed kan
worden benaderd door rapportage door de patiënt zelf, zonder een bijkomend neurologisch
onderzoek ter bepaling van de FS-scores. Hiervoor bestaan in de literatuur ook aanwijzingen.
Solari e.a. onderzochten de mate van overeenkomst tussen onder andere de EDSS-score zoals
bepaald aan de hand van een vragenlijst bij 96 patiënten met MS en zoals vastgelegd bij
neurologisch onderzoek door vier neurologen. Zij vonden een concordantie van 0.84 (0.42 bij
EDSS-score < 4.5, 0.75 bij EDSS-score > 4.0) (Solari e.a. 1993).
De QoL-instrumenten, die gebruikt werden, lieten een grote mate van overlapping zien in
hun laden op de onderliggende factor van "Lichamelijk Functioneren". Dit lijkt in te houden, dat
zij niet allen tegelijk gebruikt hoeven worden. Gebruik zal deels dienen af te hangen van gemak
in gebruik door de respondent, deels in gemak en ook bekendheid met het instrument door de
onderzoeker. Vanuit neurologisch perspectief kwam de MRD naar voren als een redelijk
bruikbaar instrument. Het voordeel van de MRD is uiteraard, dat dit instrument internationaal
gebruikt en gevalideerd is.
Het beschrijven van de motorische toestand van een patiënt met MS is niet het enige, dat
van belang is om een uitspraak te kunnen doen over de QoL. Het "Geestelijke Functioneren"
zoals tot uitdrukking komend in de vier subschalen van de GHQ-28, in Self Esteem, en in enkele
items van de ISS, vormde een separate factor. Bij een wens tot meten van QoL van mensen met
MS zou men zorg dienen te dragen voor het gebruiken van een geschikt instrument met
kwaliteiten op het gebied van geestelijk welbevinden. Gezien het ontbreken van verschillen in de
score voor "Geestelijk Functioneren" tussen de verschillende beloopsvormen van MS bij wel
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aanwezig zijn van een (zwakke) correlatie met de EDSS-score is dit kennelijk een factor met een
tamelijk grote variatiebreedte, waarbij de score gemiddeld met het toenemen van neurologische
handicaps geleidelijk wat verslechtert.
In dit onderzoek laadde het item "Medical Problems" van de ISS tezamen met de items
"Mood & Thought" en "Mentation" van de ISS op één factor, die "Hersenen" werd genoemd.
Een duidelijke verklaring voor deze bevinding is niet voorhanden. De correlaties tussen deze
items onderling waren zeer zwak tot niet significant. Het is de vraag of een wel zeer algemene
vraag zoals verwoord bij het item "Medical Problems" gehandhaafd dient te worden in een
specifiek voor MS bedoelde QoL-schaal.
De derde gevonden factor tenslotte, "Mening over MS", lijkt een factor te zijn, die
samenhangt met de inzichten van de respondent over de ziekte MS. Er was slechts een zwakke
relatie tussen deze factor en de EDSS-score. Dit zou er op kunnen wijzen, dat het belang van
deze factor getalsmatig gering is. Een andere overweging is, dat de "Mening over MS" mogelijk
van groot belang is, doch weinig onderlinge verschillen toont voor patiënten met verschillende
beloopsvormen van MS (en dus weinig correlatie met beloopsvorm, EDSS-score).
Het vinden van nog twee andere factoren dan de sterk motorische factor "Lichamelijk
Functioneren" zou repercussies kunnen hebben voor de begeleiding van patiënten met MS. De
neurologische toestand van een patiënt in een stabiele fase (lees: ’Spinaal’ en ’Supraspinaal’ van
de FS, EDSS-score) valt doorgaans maar weinig te beïnvloeden. Het zou zinvol kunnen zijn om
gericht aandacht te besteden aan het geestelijk welbevinden van de patiënt en aan zijn/haar





Middels het hier gepresenteerde onderzoek wordt enerzijds een overzicht gegeven van het
aantal mensen binnen de provincie Groningen met MS, anderzijds wordt ingegaan op de aan de
gezondheid gerelateerde kwaliteit van leven van een deel van deze mensen.
Bij epidemiologisch onderzoek is één van de eerste vragen die van de volledigheid van
het onderzoek. Epidemiologisch onderzoek naar de prevalentie van MS zal nooit helemaal
sluitend kunnen zijn. Dit heeft voor een deel te maken met de variabele duur van diagnostische
latentie, de tijd tussen de eerste en de tweede periode met neurologische klachten of
verschijnselen, waarna een diagnose van MS pas met zekerheid of waarschijnlijkheid gesteld kan
worden. Voor een deel heeft dit ook te maken met de wijze van zoeken naar mensen met MS,
namelijk via de behandelende artsen. Deze methode kan ertoe leiden, dat mensen met een
langdurig stabiele toestand van MS, die bij gevolg weinig contact hebben met artsen, niet "in
beeld komen". Dit laatste bezwaar kon deels ondervangen worden door gebruik te maken van
een register betreffende eerder transversaal epidemiologisch onderzoek naar de prevalentie van
MS binnen de provincie Groningen. Verder werd de medewerking verkregen van alle binnen de
provincie werkzame neurologen, de verpleeghuisartsen en een deel van de huisartsen. Op deze
gronden lijkt het onderzoek redelijk volledig.
Ook de lange duur van inclusie van patiënten zou als een nadeel gezien kunnen worden.
Patiënten kunnen immers in het begin van het onderzoek binnen het onderzoekgebied wonen, en
vervolgens verhuizen of overlijden. Het opsporen van patiënten, neurologisch nazien van deze
patiënten, en vervolgens afnemen van een gestructureerd interview vergt uiteraard de nodige tijd.
Dusdoende zal men altijd uitkomen op een "periode-prevalentie". Het hanteren van een
dergelijke periode heeft als voordeel, dat men de patiënten in het onderzoek kan betrekken
tijdens een relatief stabiele periode van MS. Tijdens het onderzoek werden wijzigingen van de
administratieve toestand van de patiënt zo goed mogelijk bijgehouden.
Slechts een deel van de patiënten, 58%, nam deel aan het gestructureerde interview.
Vanwege de belasting in tijd van het interview, en vanwege de te verwachten problemen met
afnemen van een gestructureerd interview bij patiënten met ernstige motorische stoornissen,
visusproblemen, en communicatieproblemen werd het interview niet afgenomen bij alle in een
verpleeghuis verblijvende patiënten. Daarnaast zag een deel van de patiënten zelf af van
deelname aan het interview of reageerde niet op verzoeken tot deelname. Bij een deel van de
patiënten adviseerde de behandelende arts tot niet deelnemen aan het interview. Deze wijze van
selecteren van patiënten leidde ertoe, dat de neurologisch meer gehandicapte patiënten, met een
EDSS-score vanaf ’8.0’, wat vaker niet deelnamen aan het gestructureerde interview. Zij waren
gemiddeld wat ouder, en hadden langer MS. Onderverdeeld naar beloopsvorm betrof het mensen
met progressief verlopende MS, RP/SP-MS en PP-MS. Bij RR-MS werden geen verschillen
gevonden voor deze kenmerken tussen de wel - en de niet-geïnterviewde patiënten. Deze wijze
van selecteren kan ertoe geleid hebben, dat de resultaten van het gestructureerde interview voor
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mensen met progressief verlopende MS wat gunstiger zijn uitgevallen dan verwacht voor mensen
met deze beloopsvorm van MS.
In het hele onderzoek, niet alleen in de MRD, maar ook in de overige schalen, viel de
sterke gelijkenis op tussen mensen met RP/SP-MS en PP-MS. De leeftijd was gelijkend, de mate
van gehandicapt zijn was gelijkend, de waarderingen op de diverse schalen waren gelijkend. Zij
verschilden slechts in de scores voor het visuele systeem. Dit verschil kan goed begrepen
worden uit het verschil in "aanloop-periode" voorafgaande aan de progressieve fase. In deze
"aanloop-periode" zijn er bij mensen met PP-MS nog geen klinische verschijnselen, terwijl
mensen met RP/SP-MS in deze fase geconfronteerd worden met exacerbaties, ook op het gebied
van het visuele systeem.
De duur van RR-MS bedroeg mediaan 7 jaar. Het is aannemelijk, dat bij veel patiënten
met RR-MS op den duur toch gesproken moet worden van RP/SP-MS.
De GARS bleek een gemakkelijk hanteerbare schaal, die snel informatie gaf over het
ADL- en IADL-functioneren van de patiënt. Factoranalyse leverde twee onderliggende factoren
op, die niet helemaal de structuur van ADL- en IADL-items volgden, maar die meer te maken
leken te hebben met een grove motorische factor en een fijne motorische factor. Verondersteld
zou kunnen worden, dat een factoranalyse van de GARS bij verschillende ziektebeelden per
ziektebeeld leidt tot kenmerkende factoren.
De OEH toonde duidelijke verschillen tussen mensen met RR-MS en PROG-MS. De
aantrekkelijkheid van de OEH is gelegen in het gemak van gebruik. Een nadeel van dit één item-
instrument bleek de onduidelijkheid over de exacte inhoud van het gemetene.
Een verschil in score tussen mensen met RR-MS aan de ene kant en mensen met PROG-
MS aan de andere kant werd ook bij het grootste deel van de overige schalen terug gevonden.
Voor de GHQ-28 gold dit alleen voor het onderdeel "Depressiviteit". De NHP leerde, dat ook al
bij mensen met RR-MS "Energy" (moeheid) een belangrijk probleem is.
In vergelijking met beschikbare gegevens uit de literatuur behaalden mensen met MS
duidelijk slechtere scores dan de gemiddelde bevolking op de GARS, OEH, NHP, en GHQ-28.
Alle gebruikte instrumenten zouden zonder meer gebruikt kunnen worden om onderdelen
van de kwaliteit van leven te beschrijven. Door middel van explorerende factoranalyse werd
binnen deze instrumenten gezocht naar gemeenschappelijke onderliggende factoren. In hoofdstuk
13 worden de resultaten van datareductie van alle gebruikte instrumenten getoond. In
neurologisch opzicht (FS) waren er twee onderliggende factoren, "Spinaal" en "Supraspinaal". De
factor "Spinaal" correleerde sterker met de EDSS-score dan de factor "Supraspinaal". Er
bestonden overeenkomstig duidelijke verschillen tussen mensen met RR-MS enerzijds en mensen
met PROG-MS anderzijds. Datareductie van alle overige gebruikte instrumenten (ISS, ESS,
GARS, SDMS, OEH, NHP, GHQ-28, en Self Esteem) leverde uiteindelijk slechts drie
onderliggende factoren op, "Lichamelijk Functioneren", "Geestelijk Functioneren", en "Mening
over MS". Er bestonden geen duidelijke verschillen tussen mensen met RP/SP-MS en PP-MS
voor de scores van deze factoren. Mensen met RR-MS verschilden van mensen met PROG-MS
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voor "Lichamelijk Functioneren" en "Mening over MS". Voor de factor "Geestelijk
Functioneren" werden geen significante verschillen gevonden tussen mensen met RR-MS en
mensen met PROG-MS. Wel bestond voor de gehele groep patiënten een zwak verband tussen
"Geestelijk Functioneren" en de EDSS-score. Kennelijk is deze factor al vroeg in het chronisch
ziek zijn door MS van belang, en verandert deze factor tijdens het beloop van de ziekte weinig.
Behandeling van MS in de zin van beïnvloeding van de factor "Lichamelijk Functioneren" (dit
komt overeen met de EDSS-score) is nog voor veel verbetering vatbaar. De factor "Mening over




Multiple Sclerose (MS) is een chronische ziekte met onbekende oorzaak van hersenen en
ruggemerg. De ziekte begint vaak op jong volwassen leeftijd. In de loop van de ziekte treden
veelal steeds meer neurologische handicaps op met als gevolg beperkingen in het dagelijkse
leven.
Met deze studie worden twee doelen nagestreefd. In de eerste plaats wordt gepoogd om
nader inzicht te verkrijgen in de mate van voorkomen van MS, de prevalentie, en om de
neurologische toestand van de mensen met MS zo goed mogelijk te beschrijven. In de tweede
plaats wordt de kwaliteit van leven van deze mensen met MS bestudeerd, waarbij de onderlinge
relaties tussen de neurologische toestand aan de ene kant en de kwaliteit van leven aan de andere
kant worden onderzocht.
In hoofdstuk 2 wordt een overzicht gegeven van de beschikbare kennis over de ziekte
MS. Onderzoek heeft geleerd, dat er bij MS twee soorten veranderingen op kunnen treden in de
witte stof van hersenen en ruggemerg. In de eerste plaats kunnen haardjes met
ontstekingsverschijnselen voorkomen. In de tweede plaats heeft op meer geleidelijke wijze een
proces plaats, waarbij de isolerende laag van de geleidende banen verloren gaat, demyelinisatie
genaamd, gevolgd door afwijkingen van de zenuwuitlopers zelf. De klachten, die veroorzaakt
worden door de ontstekingsactiviteit en door de demyelinisatie, zijn zeer variabel, en hangen af
van de plaats van de afwijkingen in het zenuwstelsel en van de grootte van de afwijkingen. Uit
studies met kernspinresonantietomografie (het vervaardigen van afbeeldingen met behulp van
magnetische velden, MRI-scanning) is bekend, dat er bij MS voortdurend her en der in het
centrale zenuwstelsel nieuwe afwijkingen kunnen ontstaan, die ook weer kunnen verdwijnen.
Deze afwijkingen hoeven niet noodzakelijkerwijs gepaard te gaan met klachten van de patiënt
zelf.
Het beloop van MS in de tijd is zeer wisselend van persoon tot persoon. In grote lijnen
zijn er twee beloopsvormen, die duidelijk van elkaar te onderscheiden zijn, en een derde
beloopsvorm met kenmerken van de beide andere beloopsvormen. Relapsing Remitting MS (RR-
MS) is een beloopsvorm, waarbij tijdelijk acute verslechteringen kunnen optreden (exacerbaties).
Tussen exacerbaties in verandert de neurologische toestand van de patiënt in principe niet.
Exacerbaties hangen samen met een toename van ontstekingsactiviteit. Primair Progressieve MS
(PP-MS) is de andere beloopsvorm. Bij deze beloopsvorm gaat de neurologische toestand van de
betrokkene in de loop van vele jaren zeer geleidelijk achteruit. Deze neurologische achteruitgang
hangt samen met demyelinisatie. De derde beloopsvorm wordt Relapsing Progressive MS of
Secundair Progressieve MS (RP/SP-MS) genoemd. Bij patiënten met deze beloopsvorm is er
eerst een fase geweest met exacerbaties, waarna vervolgens op meer geleidelijke wijze
neurologische achteruitgang is gaan optreden.
Voor het kunnen stellen van de diagnose van MS is het beloop in de tijd van klachten
van belang. Met aanvullend onderzoek door middel van MRI-scanning, onderzoek van het vocht,
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dat zich om de hersenen en het ruggemerg bevindt, en onderzoek van de elektrische
verschijnselen, die zich afspelen in de verbindingsbanen binnen het centrale zenuwstelsel kunnen
afwijkingen vastgesteld worden, die steun bieden bij het stellen van de diagnose van MS. Al
deze gegevens tezamen kunnen dan leiden tot een diagnose van MS, waarbij ook aangegeven
kan worden of de diagnose volledig zeker is ("definite MS") of waarschijnlijk is ("probable
MS") (Poser-criteria).
Er bestaat geen genezende behandeling voor MS. Wel zijn er mogelijkheden om bepaalde
klachten van MS langs verschillende wegen wat te verlichten. Tot de nieuwere
behandelingsmogelijkheden behoort ß-interferon. Door gebruik van ß-interferon neemt gemiddeld
het aantal exacerbaties af.
In hoofdstuk 2 wordt ook kort ingegaan op kwaliteit van leven. Aan het begrip "kwaliteit
van leven" zijn verschillende aspecten te onderscheiden. De nadruk kan gelegd worden op de
lichamelijke gezondheid, de geestelijke gezondheid, het sociale functioneren, het rol-
functioneren, en de eigen waardering van de algehele gezondheid. Er bestaan vele schalen om de
kwaliteit van leven te meten. Sommige schalen zijn specifiek en bedoeld voor gebruik bij
bepaalde ziektes, andere schalen kunnen meer algemeen gebruikt worden. In het begin van de
tachtiger jaren werd de Minimal Record of Disability (MRD) samengesteld. Dit is een schaal,
die specifiek bedoeld is voor gebruik bij MS. De schaal bestaat aan de ene kant uit de gegevens
van het neurologische onderzoek, anderzijds uit vragenlijsten over het sociale - en economische
functioneren. De gegevens van het neurologische onderzoek resulteren in een neurologische
eindscore, de Expanded Disability Status Scale-score (EDSS-score) of de Disability Status Scale-
score (DSS-score).
Een globaal overzicht van epidemiologische gegevens over MS wordt in hoofdstuk 3
gegeven. In Europa lopen cijfers omtrent de mate van voorkomen van MS, de prevalentie, uiteen
van 20 à 40 personen met MS per 100.000 (105) inwoners voor landen rond de Middellandse
Zee tot wel 150/105 in de meer noordelijke gelegen gebieden van Engeland. Voor Nederland zijn
alleen gegevens beschikbaar over de prevalentie van MS in de provincie Groningen. In 1959
werd een prevalentie gevonden van 56/105. In 1982 bedroeg de prevalentie 56.3/105, en in 1986
61.1/105.
In hoofdstuk 4 wordt ingegaan op psychosociale aspecten van MS. Een bekend
fenomeen bij MS is, dat bij een kennelijk vergelijkbare neurologische toestand de mate van
gehandicapt zijn in het dagelijkse leven zeer verschillend kan zijn. Een belangrijke rol ter
verklaring van deze verschillen wordt toebedacht aan adaptatie, het zich aanpassen aan het
hebben van MS. Naar mate de adaptatie beter geslaagd is, is het welzijn van de betrokkene bij
een bepaalde handicap beter.
Door middel van enquêtes werd onderzocht op welke psychosociale gebieden mensen met
MS problemen ondervinden. Deze problemen liggen voor een deel op het gebied van financiën,
wonen, en vervoer. Anderzijds ondervinden mensen met MS ook problemen op het gebied van
relaties: met de partner, met de kinderen. De relatie met de arts wordt door mensen met MS en
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door hun partners lang niet altijd als probleemloos ervaren.
Uit onderzoek naar het nut van revalidatie van mensen met MS en uit onderzoek naar de
behoefte aan hulp van anderen blijkt, dat een EDSS-score van ’5.0’ een belangrijke mijlpaal is.
Voorbij deze score stijgt de behoefte aan hulp van anderen, en nemen de kosten, die samen
hangen met uitkeringen, duidelijk toe. MS gaat gepaard met problemen wat betreft het kunnen
verrichten van arbeid. Factoren, die mede bepalend zijn voor het al dan niet hebben van een
betaalde werkkring zijn leeftijd, geslacht, opleiding, en EDSS-score. Tevens is het al dan niet
aanwezig zijn van hogere cerebrale functiestoornissen door MS (geheugen, concentratie,
vermogen tot uitvoeren van meerdere taken tegelijkertijd) van belang. De invloed van deze
factor is onafhankelijk van de totale handicap (EDSS-score).
De opzet van het onderzoek met een overzicht van de bij het onderzoek gebruikte schalen
wordt weergegeven in hoofdstuk 5. Met medewerking van de binnen de provincie Groningen
werkzame neurologen, verpleeghuisartsen en huisartsen werd gepoogd om alle in provincie
wonende mensen met zekere of waarschijnlijke MS op te sporen. De onderzoeksperiode besloeg
de jaren 1991-1993.
Tijdens een kennelijk redelijk stabiele fase van de ziekte werd de neurologische toestand
met inbegrip van de MRD in kaart gebracht. Alle thuis wonende mensen met MS werden
vervolgens binnen twee weken bezocht door een interview(st)er.
De MRD bestaat uit de Functional Systems (FS), waarmee de neurologische toestand
beschreven wordt, en de EDSS-score. Daarnaast bevat de MRD nog de Incapacity Status Scale
(ISS) en de Environmental Status Scale (ESS). De EDSS-score kan variëren van ’0’ (geen
neurologische afwijkingen ten gevolge van MS) tot ’9.5’ (volledig bedlegerige patiënt met
bemoeilijkt spreken en slikken). De ISS is een uit 16 items bestaande schaal, waarmee met name
een aantal dagelijkse levensverrichtingen gemeten worden. De ESS bestaat uit zeven items, en
meet de gevolgen van MS op sociaal gebied.
Het interview omvatte de Groningen Activity Restriction Scale (GARS), de Subjectieve
Definitie Multiple Sclerose (SDMS), de Overall Evaluation of Health (OEH), de Nottingham
Health Profile (NHP, onderdelen "Physical Mobility", "Energy", en "Pain"), de 28 vragen-versie
van de General Health Questionnaire (GHQ-28), en een zelfwaarderings-lijst (Self Esteem).
De GARS is een schaal, die bedoeld is om Activiteiten van het Dagelijks Leven (ADL,
11 items) en Instrumentele Activiteiten van het Dagelijks Leven (IADL, zeven items) te meten.
De SDMS meet de eigen mening over de ziekte MS van de betrokkene met behulp van zes
beweringen. De OEH bestaat slechts uit één opdracht: de geïnterviewde dient op een lijn van 10
centimeter met aan het ene uiteinde een ’zeer slechte gezondheid’ en aan het andere uiteinde een
’uitstekende gezondheid’ aan te geven hoe hij/zij de eigen gezondheidstoestand beoordeelt. De
NHP is bedoeld als een instrument om de ervaren gezondheidstoestand te meten. De schaal
bestaat steeds uit beweringen, waarop de geïnterviewde kan reageren met "ja" of "nee". De
beweringen betroffen "Physical Mobility" (8 items), "Energy" (3 items), en "Pain" (8 items). Met
behulp van de GHQ-28 wordt een indruk verkregen over eventuele psychische problematiek.
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Verdeeld over vier secties van steeds zeven vragen wordt informatie verkregen over "Somatische
klachten", "Angst & slapeloosheid", "Sociaal dysfunctioneren", en "Depressiviteit". De Self
Esteem tenslotte bestaat uit tien items met uitspraken over het de zelfwaardering, waar de
geïnterviewde het meer of minder mee eens kan zijn.
In hoofdstuk 6 wordt besproken, dat het onderzoek resulteerde in 423 patiënten met
zekere of waarschijnlijke MS. Het betrof 133 mannen en 290 vrouwen. Gemiddeld was de
leeftijd van deze patiënten 47 jaar. MS bestond gemiddeld 16 jaar. De EDSS-score bedroeg
gemiddeld ’4.6’. Uitgesplitst naar beloopsvorm waren patiënten met RR-MS ten opzichte van
patiënten met RP/SP-MS en PP-MS jonger en hadden zij korter MS. De EDSS-score van
patiënten met RR-MS was lager. Patiënten met RP/SP-MS en PP-MS leken veel op elkaar wat
betreft gemiddelde leeftijd en EDSS-score. Wel hadden mensen met RP/SP-MS langer MS dan
mensen met PP-MS.
De prevalentie van MS in de provincie Groningen werd berekend op 76.2/105. Vanaf
1960 tot 1992 bleken er gemiddeld elk jaar meer mensen te zijn met voor het eerst klachten of
verschijnselen van MS tot een maximum in 1985, 3.7/105/jaar. Daarna nam het aantal mensen
met eerste klachten of verschijnselen van MS weer af. Besproken wordt, dat deze afname
waarschijnlijk schijn is, en berust op de soms lange tijd, die nodig is om de diagnose van MS te
kunnen stellen.
Van de 423 patiënten met MS namen 244 personen deel aan het interview. Voor mensen
met RR-MS waren er geen verschillen tussen de wel- en de niet-geïnterviewde patiënten. Voor
RP/SP-MS en PP-MS bleek, dat de niet aan het interview deelnemende patiënten gemiddeld wat
ouder waren dan de wel deelnemende patiënten. Zij hadden langer MS en hun EDSS-score was
hoger. Verschillen tussen de wel-geïnterviewde groep patiënten en de niet-geïnterviewde groep
patiënten gingen optreden vanaf een EDSS-score van ’8.0’ en hoger. Dit werd vooral
veroorzaakt doordat verpleeghuis-behoeftige patiënten niet geïnterviewd werden.
De geïnterviewde patiënten met RR-MS (99) hadden over het algemeen weinig
afwijkingen. De meeste afwijkingen betroffen stoornissen van de blaas - en/of darmfunctie.
Patiënten met progressief verlopende MS (PROG-MS, 80 patiënten met RP/SP-MS en 65
patiënten met PP-MS) hadden minder goede scores voor alle items van de FS. Daarbij bestond
alleen een verschil tussen deze beide groepen voor het item "Visual Functions" met betere scores
voor patiënten met PP-MS. De gemiddelde EDSS-score van de geïnterviewde patiënten met
RP/SP-MS bedroeg ’5.8’, van de patiënten met PP-MS ’5.7’. Voor de ISS werd een soortgelijk
beeld gezien: de relatief gunstige scores bij mensen met RR-MS met relatief de meeste klachten
over moeheid, en hogere scores bij mensen met PROG-MS met wederom een verschil tussen
mensen met RP/SP-MS en PP-MS voor stoornissen van het gezichtsvermogen. Ook de ESS
toonde duidelijke verschillen tussen mensen met RR-MS enerzijds en RP/SP-MS en PP-MS
anderzijds. Minder dan de helft van de geïnterviewde patiënten met RR-MS gaf aan, dat er geen
problemen waren met werk ("Work") of met sociale activiteiten ("Social"). De scores van
patiënten met PROG-MS waren beduidend ongunstiger op de ESS. Voor alle items van de ESS
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en voor vrijwel alle items van de ISS (uitgezonderd "Medical Problems", "Mood & Thought", en
"Mentation") bestond een verband met de EDSS-score: slechtere score bij hogere (slechtere)
EDSS-score.
De ADL-activiteiten en IADL-activiteiten van de 244 geïnterviewde mensen met MS
zoals weergegeven met behulp van de GARS worden besproken in hoofdstuk 7. Patiënten met
RR-MS ondervonden over het algemeen weinig problemen met het uitvoeren van ADL- en
IADL-activiteiten. De meeste problemen werden aangegeven met "zwaar huishoudelijk werk"
(46% van de respondenten minstens ’beetje moeite’) en "boodschappen doen" (33% van de
respondenten minstens ’beetje moeite’). Er bestonden geen verschillen tussen de scores van
mensen met RP/SP-MS en PP-MS op de GARS. Deze mensen met PROG-MS hadden met de
meeste ADL- en IADL-activiteiten veel meer moeite dan mensen met RR-MS. De minste
problemen kwamen naar voren met "eten/drinken" (74% ’geen moeite’), "handen wassen" (73%
’geen moeite’), en "toiletbezoek" (51% ’geen moeite’). De meeste problemen kwamen voor de
ADL-activiteiten voor bij "trap op / af", "lopen buiten", en "verzorging nagels". Voor de IADL-
activiteiten werden de meeste problemen gezien bij de items "zwaar huishoudelijk werk" en
"bedden verschonen", gevolgd door "boodschappen doen" en "kleren wassen / strijken". Zowel
voor mensen met RR-MS als voor mensen met PROG-MS bestond er een duidelijk verband
tussen de ADL- /IADL-score enerzijds en de EDSS-score anderzijds. Dit verband was sterker bij
mensen met PROG-MS.
In de literatuur worden gegevens van de GARS gemeld bij mensen met reuma,
verschillende soorten tumoren, mensen ouder dan 56 jaar, die hun huisarts raadplegen, en
gezonde personen. De onderzochte groep patiënten met MS functioneerde slechter dan alle
genoemde andere groepen, wat vrijwel geheel te wijten was aan de slechte scores van de mensen
met een progressief verlopende MS.
In hoofdstuk 8 wordt de eigen mening omtrent MS van de 244 geïnterviewde patiënten
weergegeven. Bijna 3/4 van alle patiënten vond MS een ernstige ziekte. Mensen met PROG-MS
vonden MS wat vaker een ernstige ziekte dan mensen met RR-MS. Zij vonden MS ook vaker
een aandoening, waarbij afhankelijkheid van anderen optreedt, en waarbij niet alles "net als door
andere (gezonde) mensen gedaan kan worden". Slechts voor vier van de zeven items van de
SDMS bestond een zwak verband met de EDSS-score. De resultaten van de SDMS doen
vermoeden, dat mensen met MS hun aandoening van het begin af aan een ernstige aandoening
vinden. Naar mate progressie van neurologische afwijkingen optreedt gaat een deel van de
mensen met MS hun ziekte nog ernstiger vinden. De aanpassing aan het hebben van MS wordt
dan moeilijker. De SDMS bleek overigens geen éénduidige schaal. Het bleek niet mogelijk om
de antwoorden op alle zeven items van de SDMS te reduceren tot één uiteindelijke somscore. Op
item-niveau is de SDMS goed bruikbaar.
De globale waardering van de gezondheidstoestand door de respondent (hoofdstuk 9,
OEH) leverde een cijfer op van ’7.1’ (op een schaal van ’0’ tot ’10’) voor mensen met RR-MS
en ’5.1’ voor mensen met PROG-MS (geen verschil tussen RP/SP-MS en PP-MS). Deze
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"rapportcijfers" komen overeen met het cijfer, dat door de gemiddelde bevolking (zonder MS)
gegeven wordt voor een gezondheid, die loopt van "gaat wel" tot "goed" (’6.5’ tot ’8.1’), en
voor een gezondheid, die varieert van "slecht" tot "niet zo best" (’4.2’ tot ’5.8’). Naar mate de
EDSS-score slechter werd, ging men de eigen gezondheidstoestand slechter waarderen.
De subjectieve lichamelijke gezondheid, opgesplitst naar "Physical Mobility", "Pain", en
"Energy" werd gemeten met de NHP (hoofdstuk 10). De geïnterviewde patiënten met RR-MS
gaven over het algemeen weinig problemen aan. De meeste problemen werden ondervonden met
"Energy" (62% van de mensen met RR-MS). Ook voor deze schaal werden geen verschillen
gemeten tussen patiënten met RP/SP-MS en PP-MS. Zowel voor "Physical Mobility" als voor
"Pain" als voor "Energy" werden duidelijk slechtere scores gevonden bij de patiënten met
PROG-MS. Enkele items van de NHP met een element van (kunnen) lopen bleken voor
sommige respondenten moeilijk te beantwoorden. Deze respondenten hadden een mediane
EDSS-score van ’7.5’ - ’8.0’. Er bestond een sterk positief verband tussen het onderdeel
"Physical Mobility" van de NHP en de EDSS-score. Iets minder sterke relaties bestonden tussen
de onderdelen "Pain" en "Energy" enerzijds en de EDSS-score anderzijds.
De scores op de NHP van mensen met PROG-MS waren vergelijkbaar met die van
mensen met artrose, en waren slechter dan die van gezonde ouderen (> 65 jaar),
reddingswerkers, vrouwen met een voldragen zwangerschap, en mensen, die hun huisarts
consulteerden. Mensen met RR-MS behaalden op de NHP scores, die iets beter waren dan die
van vrouwen met een voldragen zwangerschap, maar slechter dan die van gezonde ouderen.
Hoofdstuk 11 laat de resultaten zien van de GHQ-28, een schaal ter meting van de
subjectieve geestelijke gezondheid. De scores van de geïnterviewde groep patiënten met MS
lagen in tussen die van een groep gezonde mensen en een groep ambulante psychiatrische
patiënten. In vergelijking met een steekproef uit de bevolking waren de resultaten van de groep
patiënten met MS iets ongunstiger voor de subschalen "Sociaal dysfunctioneren" en
"Depressiviteit". De scores van patiënten met RR-MS, RP/SP-MS en PP-MS waren vrijwel
vergelijkbaar. Voor "Depressiviteit" werden iets slechtere scores gevonden bij mensen met
PROG-MS in vergelijking met mensen met RR-MS. Alleen de resultaten op de subschaal
"Depressiviteit" hingen (zwak) samen met de EDSS-score: meer depressieve klachten bij een
slechtere EDSS-score. Geconcludeerd werd, dat het geestelijk welbevinden van mensen met MS
slechts matig verband houdt met de neurologische handicap door MS.
In hoofdstuk 12 tenslotte worden de resultaten gepresenteerd van de Self Esteem, een
zelfwaarderings-schaal. Ook bij deze schaal bleken geen verschillen aanwezig in de
beantwoording tussen mensen met RP/SP-MS en PP-MS, zodat deze scores tezamen werden
genomen. De zelfwaardering van mensen met PROG-MS was wat minder goed dan die van
mensen met RR-MS. Er bestond een negatief verband tussen de Self Esteem en de DSS-score:
slechtere Self Esteem bij hogere DSS-score.
In hoofdstuk 13 wordt aangegeven, hoe de kwaliteit van leven van mensen met MS
beschreven kan worden, gebruik makend van de instrumenten zoals gehanteerd in dit onderzoek.
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In de eerste plaats kunnen specifieke aspecten van de kwaliteit van leven beschreven worden aan
de hand van de voor dat aspect specifieke schalen, bijvoorbeeld "Physical Function" aan de hand
van de FS-scores en de EDSS-score, items van de ISS en de ESS, de GARS, en "Physical
Mobility" van de NHP. Vervolgens kan een meer globale indruk gegeven worden van de
algehele toestand van de respondent aan de hand van bijvoorbeeld de OEH. Vrijwel alle items
van alle gebruikte schalen toonden enigerlei correlatie met de OEH-score, uiteenlopend van 0.17
(SDMS-item) tot 0.47 ("Energy" van de NHP). Bij lineaire regressie-analyse bleek de OEH-score
maar ten dele voorspelbaar op basis van de uitkomsten op de andere schalen. De enige factoren,
die van belang waren voor het voorspellen van de OEH-score, waren "Mentation" van de ISS en
"Pain" van de NHP. Enerzijds zou dit kunnen betekenen, dat de hogere cerebrale
functiestoornissen, die bij MS kunnen optreden, van wezenlijk belang zijn voor de kwaliteit van
leven, net als "Pain". Anderzijds zou geconcludeerd kunnen worden, dat de OEH maar matige
informatie geeft over de kwaliteit van leven.
Middels factoranalyse werd gepoogd om de uitkomsten op de verschillende schalen te
reduceren tot een beperkt aantal data. De FS vielen uiteen in twee factoren, die respectievelijk
met het ruggemerg en met de hoger gelegen delen van het centrale zenuwstelsel te maken
hadden.
De ISS en de ESS werden eveneens onderzocht met behulp van een factoranalyse. Aan
de ISS konden drie onderliggende factoren onderscheiden worden, die "Ruggemerg",
"Hersenstam", en "Hersenen" genoemd werden. De scores voor "Ruggemerg" en "Hersenstam"
van mensen met PROG-MS waren duidelijk slechter dan die van mensen met RR-MS. Voor de
factor "Hersenen" van de ISS konden geen verschillen gevonden worden bij onderverdeling al
naar gelang de beloopsvorm van MS. De EDSS-score als score voor de algemene handicap
correleerde sterk met de score voor "Ruggemerg" en iets minder sterk met de score voor
"Hersenstam". Er bestond geen duidelijk verband tussen de EDSS-score en de score voor
"Hersenen". De ESS bevatte één onderliggende factor, die "Sociaal" genoemd werd. Ook hier
bleken duidelijke verschillen aanwezig tussen de score van mensen met RR-MS en mensen met
PROG-MS, terwijl er een duidelijke correlatie was met de EDSS-score. Dit betekent, dat de
EDSS-score een redelijk goede indruk geeft over de hulpbehoevendheid van de patiënt.
Een volgende stap in hoofdstuk 13 bestond uit het uitvoeren van een factoranalyse op de
GARS, SDMS, OEH, NHP, GHQ-28, ISS, en ESS tezamen. Deze analyse leverde drie
onderliggende factoren, die op grond van de aard van de bijdragende items benoemd werden als
"Lichamelijk Functioneren", "Geestelijk Functioneren", en "Mening over MS". Er bestonden
duidelijke verschillen tussen patiënten met RR-MS enerzijds en patiënten met PROG-MS
anderzijds voor de score op "Lichamelijk Functioneren" met de minder gunstige waarden bij
patiënten met PROG-MS. Hetzelfde gold voor "Mening over MS". De score voor "Geestelijk
Functioneren" toonde geen verschillen tussen de beloopsvormen onderling. Hiermee
samenhangend werd een duidelijk verband gevonden tussen de EDSS-score en de score voor
"Lichamelijk Functioneren" en "Mening over MS". Er was een zwakke relatie tussen de EDSS-
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score en de score voor "Geestelijk Functioneren".
De EDSS-score blijkt in dit onderzoek een score, die sterk bepaald wordt door
motorische afwijkingen, met name verklaard door afwijkingen op het niveau van het ruggemerg.
Het sterke verband tussen de EDSS-score en een aantal in dit onderzoek gebruikte schalen maakt
aannemelijk, dat zelf-rapportage door de patiënt kan leiden tot een redelijk betrouwbare EDSS-
score. Opvallend was, dat, behoudens klachten over het gezichtsvermogen, het beloop en de
ernst van klachten bij RP/SP-MS en PP-MS vrijwel identiek waren.
Het "Geestelijke Functioneren" bleek slechts zwak verband te houden met de EDSS-
score. Bij onderzoek van de kwaliteit van leven van mensen met MS dient daarom naast de
EDSS-score zeker ook gebruik gemaakt te worden van instrumenten, die bedoeld zijn om het
geestelijk welbevinden te meten.
De EDSS-score van een patiënt met MS valt meestal niet te beïnvloeden. De factoren
"Geestelijk Functioneren" en "Mening over MS" zouden wel beïnvloedbaar kunnen zijn. Nadere





Multiple Sclerosis (MS) is a chronic disease of the brain and the spinal cord. The cause of
MS is unknown. MS usually starts in young adulthood. In the course of the disease progression
of neurological handicap and increase of impairments in daily life is common.
In this study there were two aims. Firstly, the prevalence of MS was studied. All patients
with MS were neurologically examined. Secondly, the Quality of Life (QoL) of all patients with
MS was studied and related to their neurological condition.
In chapter 2 MS as a disease is reviewed. In the white matter of the brain and the spinal
cord two kinds of processes can occur. On the one hand, there is inflammation. On the other
hand there is demyelination. In the process of demyelination the isolating layer around the
nerves gets lost. Demyelination develops more slowly than inflammation.
The signs and symptoms of MS are highly variable and depend on the extent and
localisation of the disease process in the central nervous system. From MRI studies it is known
that in MS new lesions occur in a continuous way. New lesions do not always lead to new signs
and symptoms.
The course of the disease differs from patient to patient. In one and the same patient, the
course in time is also highly variable. Roughly spoken two forms of the disease can be discerned
that are clearly different from each other. In Relapsing Remitting MS (RR-MS) there are periods
of acute deterioration (exacerbations) based upon inflammatory signs in the brain and the spinal
cord. In between exacerbations the condition of the patient is stable. Patients with Primary
Progressive MS (PP-MS) deteriorate in a slow way over many years. The third form of the
disease is Relapsing Progressive MS, also called Secondary Progressive MS (RP/SP-MS). This
third form of MS has characteristics of both other forms of MS. After a start of MS with
exacerbations as in RR-MS the disease progresses steadily as in PP-MS.
In diagnosing MS the course of the disease in time is important. The diagnosis of MS may
be supported by the results of ancillary investigations (MRI scanning, cerebrospinal fluid, evoked
potentials). According to the Poser criteria MS is "definite" or "probable".
MS cannot be cured. Symptomatic therapy is possible for a number of complaints due to
MS. Recently, ß-interferon was introduced for the treatment of RR-MS. The average number of
exacerbations is reduced by this drug.
In chapter 2 the concept of QoL is reviewed shortly. Different aspects that can be discerned
in QoL are physical health, mental health, social functioning, role functioning and the evaluation
of ones own health. A great number of scales exist to measure QoL. Some of these are intended
to be used in specific diseases. Others are more generally applicable. The Minimal Record of
Disability (MRD) was developed in the eighties and is intended for MS. The instrument contains
data from the neurological examination that result in a score on the Expanded Disability Status




Epidemiology of MS is discussed in chapter 3. In Europe, the prevalence of MS varies from
20/105 to 40/105 for the Mediterranean to up to 150/105 for the northern parts of the United
Kingdom. In the Netherlands only data about the prevalence of MS in the province of Groningen
are available. The prevalence of MS in the province of Groningen was 56/105 in 1959, 56.3/105
in 1982 and 61.1/105 in 1986.
Psychosocial aspects of MS are discussed in chapter 4. It is well known in MS that the
handicap of patients in daily life can be very different while their neurological condition seems
similar. Adaptation is thought to be an important factor to explain these differences. With better
adaptation to the disease the well-being of the patient at a certain level of neurological
impairment is better.
Psychosocial problems of patients with MS are numerous as shown in studies using
questionnaires. Financial problems, problems of housing, and problems of transportation are
important. Another important area of problems is that of relations: with the partner, with the
children. Also, the relationship with the treating physician can be problematic.
Studies of the effect of rehabilitation and studies of the need of help from other persons
showed that an EDSS score of ’5.0’ is an important milestone. Beyond this level the need of
help from other persons increases. The costs relating to MS increase. MS causes problems in the
ability to work. Factors that relate to having payed employment are age, sex, education and
EDSS score. Disturbances of cerebral functioning (memory, power of concentration, ability to
perform different tasks at the same time) have an influence that is independent of the EDSS
score.
In chapter 5 the methods of this study are presented. Within the borders of the province of
Groningen and with the assistance of neurologists, general practitioners and doctors in nursing
homes, all patients with definite or probable MS were searched for. The period of patient
inclusion was from 1991 to 1993.
During a stable phase of MS neurological examination was done including the MRD. Within
two weeks the patient was visited at home by an interviewer.
The MRD contains the Functional Systems (FS) and the EDSS score to assess the neurological
condition. The other parts of the MRD are the Incapacity Status Scale (ISS) and the
Environmental Status Scale (ESS). The EDSS score ranges from ’0’ (no neurological
abnormalities) to ’9.5’ (completely restricted to bed with severe problems in communication and
swallowing). The ISS with 16 items measures especially activities of daily living. The ESS has
seven items and measures social consequences of MS.
The interview at home included the Groningen Activity Restriction Scale (GARS), the
Subjective Definition of MS (SDMS), the Overall Evaluation of Health (OEH), the Nottingham
Health Profile (NHP, sections "Physical Mobility", "Energy", and "Pain"), the 28 item version of
the General Health Questionnaire (GHQ-28), and the Self Esteem scale.
The GARS measures Activities of Daily Life (ADL) in 11 items and Instrumental Activities
of Daily Life (IADL) in seven items. The opinion of the patient as to MS is measured with the
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SDMS which consists of six items. The OEH is a one-item visual analogue scale to measure the
opinion of the patient’s own health. The NHP measures the opinion of the patient in different
domains: "Physical Mobility" (eight items), "Energy" (three items), and "Pain" (eight items). The
GHQ-28 gives an impression of mental health. The scale consists of four sections of seven items
each: "Somatic complaints", "Anxiety & Insomnia", "Social dysfunctioning", and "Depression".
Finally Self Esteem measures the self appreciation in ten items.
During the study, 423 patients with definite or probable MS were identified (chapter 6).
There were 133 males and 290 females. The mean age was 47 years. MS existed for 16 years.
The EDSS score was ’4.6’. In comparison with patients with RR-MS, patients with RP/SP-MS
and PP-MS were older and were having MS for a longer period of time. Their EDSS score was
higher. While the average age and EDSS score of patients with RP/SP-MS were very similar to
that of patients with PP-MS, patients with RP/SP-MS were longer suffering from MS.
The prevalence of MS in the province of Groningen was 76.2/105. From 1960 to 1992 the
number of people with first signs and symptoms of MS increased each year with a maximum in
1985 of 3.7/105. After 1985 the number of people with first signs and symptoms of MS goes
down. This phenomenon probably relates to the long period of time that is sometimes needed to
diagnose MS.
Of all 423 patients, 244 were interviewed. In RR-MS there were no differences between the
interviewed and the non-interviewed patients. In RP/SP-MS and PP-MS non-interviewed patients
were older in comparison to the interviewed patients. They were longer suffering from MS. The
EDSS score was higher. Differences between the interviewed patients and the non-interviewed
patients occurred from a EDSS score of ’8.0’ and higher. The main reason was the fact that
patients residing in nursing homes were excluded from the interview.
The interviewed patients with RR-MS (99) generally were having few signs and symptoms,
the most important being bladder and bowel problems. Patients with progressive MS (PROG-
MS, 80 patients with RP/SP-MS and 65 patients with PP-MS) scored worse for all items of the
FS. The only difference between RP/SP-MS and PP-MS was the "Visual Functions" score: worse
for patients with RP/SP-MS. The mean EDSS score of the patients with RP/SP-MS was ’5.8’, of
the patients with PP-MS ’5.7’. The ISS showed the same differences between patients with RR-
MS and patients with PROG-MS. Again, patients with RP/SP-MS were having worse scores for
"Vision" than patients with PP-MS. The ESS gave similar results: the better scores for patients
with RR-MS and the worse scores for patients with PROG-MS. Less than half of the patients
with RR-MS indicated that they were having no problems with "Work" or "Social Activity". For
all items of the ESS and almost all items of the ISS (exceptions "Medical Problems",
Mood&Thought","Mentation") there was a clear correlation with the EDSS score with the worse
scores occurring at higher (worse) scores of the EDSS.
The ADL and IADL as measured by the Groningen Activity Restriction Scale (GARS) of
the 244 patients that were interviewed are discussed in chapter 7. There were few problems in
patients with RR-MS. The items that caused most problems were "heavy cleaning" (46% of the
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interviewees at least ’some difficulty’) and "shopping" (33% of the interviewees at least ’some
difficulty’). No differences were shown between patients with RP/SP-MS and PP-MS. Patients
with PROG-MS were having significantly more problems with ADL and IADL than patients
with RR-MS. Some activities of the GARS were relatively easy for patients with PROG-MS
("feeding oneself" 74% ’no difficulty’, "washing face/hands" 73% ’no difficulty’, "using toilet"
51% ’no difficulty’). The most difficult items of ADL in the GARS were "walking stairs",
"walking outdoors", "cutting nails". In IADL, the most difficult items were "heavy cleaning" and
"making beds", followed by "shopping" and "washing/ironing". In patients with RR-MS and
even more in patients with PROG-MS there was a clear correlation between ADL/IADL and the
EDSS score.
In literature results of the GARS are reported in rheumatoid arthritis, different kinds of
neoplasms, persons over 56 years of age that who consult their physician, and healthy persons.
Largely due to the patients with PROG-MS, results of the patients with MS were worse in
comparison with all these groups.
The Subjective Definition of MS (SDMS) of the 244 interviewed patients is discussed in
chapter 8. Almost three-quarter of all patients thought of MS as a serious disease, patients with
PROG-MS more so than patients with RR-MS. Patients with PROG-MS thought more often than
patients with RR-MS that MS gives cause to dependence from other persons. Only for four
items of the SDMS there was a weak correlation with the EDSS score. Based upon the results of
the SDMS patients with MS probably think of MS as a serious disease right from the start. As
progression of neurological handicap occurs, some patients value their disease as even more
serious. Adaptation to MS than becomes more difficult. The SDMS was no unequivocal scale. It
was not possible to reduce the answers to the seven items to one sum score. The SDMS is
useful at a single item-level.
The Overall Evaluation of Health (OEH, chapter 9) resulted in a value of ’7.1’ (possible
range ’0’ to ’10’) for patients with RR-MS and ’5.1’ for patients with PROG-MS. No
differences were shown between patients with RP/SP-MS and patients with PP-MS. These values
compare with values of healthy people for a reasonable to good health (’6.5’ to ’8.1’) and a poor
to moderate health (’4.2’ to ’5.8’). Appreciation of health became worse with higher EDSS
scores.
Appreciation of physical health as to "Physical Mobility", "Pain", and "Energy" was
measured with the Nottingham Health Profile (NHP, chapter 10). In RR-MS, there were few
problems. Most problems occurred in "Energy" (62% of all patients with RR-MS). Again no
differences were observed between patients with RP/SP-MS and PP-MS. Both in "Physical
Mobility" and "Pain" and "Energy" patients with PROG-MS performed worse than patients with
RR-MS. Some items of the NHP having to do with being able to walk were difficult to answer
by part of the respondents. The median EDSS score of these respondents was ’7.5’ - ’8.0’. All
parts of the NHP correlated strongly with the EDSS score, "Physical Mobility" most of them.
Results of patients with PROG-MS on the NHP were comparable with those of people with
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arthritis. Comparatively, healthy elderly people (over 65 years of age), rescue workers, women
with a full-term pregnancy, and people who consulted their physician had better scores. Results
of patients with RR-MS were in between scores of women with a full-term pregnancy and
healthy elderly people.
In chapter 11 results of the General Health Questionnaire (GHQ-28) are presented. Patients
with MS valued their subjective mental health somewhere in between mental health of healthy
people and people who visited an outpatient department of Psychiatry. Compared with a random
sample from the general population results of patients with MS were worse for "Social
dysfunctioning" and "Depression". Results of patients with RR-MS, RP/SP-MS, and PP-MS were
nearly the same. Patients with PROG-MS had slightly worse scores for "Depression" in
comparison to patients with RR-MS. Only for "Depression" there was a correlation with the
EDSS score in the sense of more depressive complaints with higher EDSS scores. It was
concluded that there is only a minor connection of subjective mental health of patients with MS
to their neurological handicap.
Finally, in chapter 12 results of Self Esteem are shown. Again, there were no differences
between patients with RP/SP-MS and PP-MS. Patients with PROG-MS had less Self Esteem
than patients with RR-MS. With higher (worse) DSS scores Self Esteem became less.
In chapter 13 it is discussed how QoL of patients with MS can be described with the
instruments of this study. First, specific aspects of QoL are depicted with the appropriate scales,
for example "Physical Function" by using the FS scores and the EDSS score, items of the ISS
and the ESS, the GARS, and "Physical Mobility" of the NHP. Than, a more global impression of
the general well-being of the respondent is described with for example the OEH score. Almost
every item of the instruments in this study correlated in some way with the OEH score ranging
from 0.17 (SDMS item) tot 0.47 ("Energy" of NHP). Linear regression analysis showed that the
OEH score can only be partly predicted from the results of the other scales. The only factors of
importance for the OEH score were "Mentation" from the ISS and "Pain" from the NHP. This
could imply that disturbances of cognitive functioning as they occur in MS are essential for QoL
just like "Pain". On the other hand, it can be concluded that the OEH gives only limited
information about QoL.
With factor analysis it was tried to reduce the results of all items in the different scales to a
limited number of data. The FS fell apart into two factors relating respectively to the spinal cord
and to the higher parts of the central nervous system.
The ISS and the ESS were also examined with factor analysis. The ISS broke up into three
factors that were called "Spinal cord", "Brain stem" and "Brain". For "Spinal cord" and "Brain
stem", patients with PROG-MS clearly had worse results than patients with RR-MS. There were
no differences for the factor "Brain" according to the course of MS. The EDSS score correlated
strongly with the score on "Spinal cord" and somewhat less strongly with "Brain stem". There
was no correlation between the EDSS score and the score on "Brain". The ESS contained only
one underlying dimension which was called "Social". Again, there were significant differences
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between patients with RR-MS on the one hand and patients with PROG-MS on the other hand
with also a strong correlation with the EDSS score. This implies that the EDSS score gives a
reasonable indication of the need of help of the patient with MS.
Then, the GARS, SDMS, OEH, NHP, GHQ-28, ISS and ESS together were examined by
factor analysis. This resulted in three factors that were called "Physical functioning", "Mental
functioning", and "Opinion of MS". There were clear differences between patients with RR-MS
and patients with PROG-MS for "Physical functioning" and for "Opinion of MS". The EDSS
score correlated significantly with these factors. No differences were discovered between RR-MS
and PROG-MS for "Mental functioning". The EDSS score correlated only weakly with the score
on "Mental functioning".
In this study, the EDSS score apparently depended strongly on motor disturbances at the
level of the spinal cord. The strong correlation between the EDSS score and a number of
instruments as used in this study makes it plausible that self-reporting by the patient leads to a
reasonably reliable EDSS score. With the exception of visual function the course and severity of
complaints of patients with RP/SP-MS were comparable to those of patients with PP-MS.
"Mental functioning" correlated only weakly with the EDSS score. Therefore, it is advisable
to use specific instruments for mental well-being when studying QoL of patients with MS.
Usually, the EDSS score of a patient cannot be changed. The factors "Mental functioning"
and "Opinion of MS" could be changed. Attention to these two factors is useful to improve QoL
of patients with MS.
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Afkortingen
Lijst van gebruikte afkortingen:
ADL Aktiviteiten van het Dagelijks Leven
CPI California Psychological Inventory
DSS Disability Status Scale
EDSS Expanded Disability Status Scale
ESS Environmental Status Scale
FS Functional Systems
GARS Groningen Activity Restriction Scale
GHQ-28 General Health Questionnaire, 28 vragen-versie
HLA Human Leukocyte Antigen
IADL Instrumentele Aktiviteiten van het Dagelijks Leven
ISS Incapacity Status Scale
MRD Minimal Record of Disability
MRI Magnetic Resonance Imaging
MS Multiple Sclerose
n.s. niet significant
NHP Nottingham Health Profile
OEH Overall Evaluation of Health
PP-MS Primair Progressieve Multiple Sclerose
PROG-MS Progressief verlopende MS (RP/SP-MS en PP-MS tezamen)
QoL Quality of Life
RR-MS Relapsing Remitting Multiple Sclerose
RP/SP-MS Relapsing Progressive/Secundair Progressieve Multiple Sclerose
SD Standaard Deviatie
SDMS Subjectieve Definitie Multiple Sclerose








1 -Abnormal signs without disability
2 -Minimal disability
3 -Mild to moderate paraparesis or hemiparesis (detectable weakness but most function sustained for short
periods, fatigue a problem); severe monoparesis (almost no function)
4 -Marked paraparesis or hemiparesis (function is difficult), moderate quadriparesis (function is decreased but can
be sustained for short periods); or monoplegia




(A note is made for interference of weakness (pyramidal system) with testing of the cerebellar functions)
0 -Normal
1 -Abnormal signs without disability
2 -Mild ataxia (tremor or clumsy movements easily seen, minor interference with function)
3 -Moderate truncal or limb ataxia (tremor or clumsy movements interfere with function in all spheres)
4 -Severe ataxia in all limbs (most function is very difficult)





2 -Moderate nystagmus or other mild disability
3 -Severe nystagmus, marked extraocular weakness, or moderate disability of other cranial nerves
4 -Marked dysarthria or other marked disability




1 -Vibration or figure-writing decrease only in one or two limbs
2 -Mild decrease in touch or pain or position sense, and/or moderate decrease in vibration in one or two limbs; or
vibratory (c/s figure writing) decrease alone in three or four limbs
3 -Moderate decrease in touch or pain or position sense, and/or essentially lost vibration in one or two limbs; or
mild decrease in touch or pain and/or moderate decrease in all proprioceptive tests in three or four limbs
4 -Marked decrease in touch or pain or loss of proprioception, alone or combined, in one or two limbs; or
moderate decrease in touch or pain and/or severe proprioceptive decrease in more than two limbs
5 -Loss (essentially) of sensation in one or two limbs; or moderate decrease in touch or pain and/or loss of
proprioception for most of the body below the head
6 -Sensation essentially lost below the head
9 -Unknown
5. Bowel and Bladder Functions
(Rate on the basis of the worse function, either bowel or bladder)
0 -Normal
1 -Mild urinary hesitancy, urgency, or retention
2 -Moderate hesitancy, urgency, retention of bowel or bladder or rare urinary incontinence (intermittent self-
catheterization, manual compression to evacuate bladder, or finger evacuation of stool)
3 -Frequent urinary incontinence
4 -In need of almost constant catheterization (and constant use of measures to evacuate stool)
5 -Loss of bladder function
6 -Loss of bowel and bladder function
9 -Unknown
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6. Visual (or Optic) Functions
(Temporal pallor is recorded separately)
0 -Normal
1 -Scotoma with visual acuity (corrected) better than 20/30
2 -Worse eye with scotoma with maximal visual acuity (corrected) of 20/30 to 20/59
3 -Worse eye with large scotoma, or moderate decrease in fields, but with maximal visual acuity (corrected) of
20/60 to 20/99
4 -Worse eye with marked decrease of fields and maximal visual acuity (corrected) of 20/100 to 20/200; grade 3
plus maximal acuity of better eye of 20/60 or less
5 -Worse eye with maximal visual acuity (corrected) less than 20/200; grade 4 plus maximal acuity of better eye
of 20//60 or less
6 -Grade 5 plus maximal visual acuity of better eye of 20/60 or less
9 -Unknown
7. Cerebral (or Mental) Functions
0 -Normal
1 -Mood alteration only (does not effect EDSS score)
2 -Mild decrease in mentation
3 -Moderate decrease in mentation
4 -Marked decrease in mentation (chronic brain syndrome - moderate)
5 -Dementia or chronic brain syndrome - severe or incompetent
9 -Unknown
8. Other Functions
(Any other neurological findings attributable to Multiple Sclerosis)
a) Spasticity
0 -Normal
1 -Mild (detectable only)
2 -Moderate (minor interference with function)




1 -Any other neurological findings attributed to Multiple Sclerosis, namely:............
9 -Unknown
Expanded Disability Status Scale (EDSS)
0 -Normal neurological exam (all grade 0 in FS*)
1.0 -No disability, minimal signs in one FS* (i.e., grade 1)
1.5 -No disability, minimal signs in more than one FS* (more than one FS grade 1)
2.0 -Minimal disability in one FS (one FS grade 2, others 0 or 1)
2.5 -Minimal disability in two FS (two FS grade 2, others 0 or 1)
3.0 -Moderate disability in one FS (one FS grade 3, others 0 or 1) or mild disability in three or four FS (three or four
FS grade 2, others 0 or 1) though fully ambulatory
3.5 -Fully ambulatory but with moderate disability in one FS (one grade 3) and one or two FS grade 2; or two FS
grade 3; or five FS grade 2 (others 0 or 1)
4.0 -Fully ambulatory without aid, self-sufficient, up and about some 12 hours a day despite relatively severe
disability consisting of one FS grade 4 (others 0 or 1), or combinations of lesser grades exceeding limits of
previous steps; able to walk without aid or rest some 500 meters
4.5 -Fully ambulatory without aid, up and about much of the day, able to work a full day, may otherwise have some
limitationof full activity or require minimal assistance; characterized by relatively severe disability usually
consisting of one FS grade 4 (others 0 or 1) or combinations of lesser grades exceeding limits of previous steps;
able to walk without aid or rest some 300 meters
5.0 -Ambulatory without aid or rest for about 200 meters; disability severe enough to impair full daily activities (e.g.,
to work a full day without special provisions); (usual FS equivalents are one grade 5 alone, others 0 or 1; or
combinations of lesser grades usually exceeding specifications for step 4.0)
5.5 -Ambulatory without aid or rest for about 100 meters; disability severe enough to preclude full daily activities;
(usual FS equivalents are one grade 5 alone, others 0 or 1; or combinations of lesser grades usually exceeding
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specifications for step 4.0)
6.0 -Intermittent or unilateral constant assistance (cane, crutch, braces) required to walk about 100 meters with or
without resting; (usual FS equivalents are combinations with more than two FS grade 3+)
6.5 -Constant bilateral assistance (canes, crutches, braces) required to walk about 20 meters without resting; (usual FS
equivalents are combinations with more than two FS grade 3+)
7.0 -Unable to walk beyond approximately five meters even with aid, essentially restricted to wheelchair; wheels self
in standard wheelchair and transfers alone; up and about in wheelchair some 12 hours a day; (usual FS
equivalents are combinations with more than one FS grade 4+; very rarely pyramidal grade 5 alone)
7.5 -Unable to take more than a few steps; restricted to wheelchair; may need aid in transfer; wheels self but cannot
carry on in standard wheelchair a full day; may require motorized wheelchair; (usual FS equivalents are
combinations with more than one FS grade 4+)
8.0 -Essentially restricted to bed or chair or perambulated in wheelchair, but may be out of bed itself much of the
day; retains many self-care functions; generally has effective use of arms; (usual FS equivalents are
combinations, generally grade 4+ in several systems)
8.5 -Essentially restricted to bed much of day; has some effective use of arm(s); retains some self-care functions;
(usual FS equivalents are combinations, generally grade 4+ in several systems)
9.0 -Helpless bed patient; can communicate and eat; (usual FS equivalents are combinations, mostly grade 4+)
9.5 -Totally helpless bed patient; unable to communicate effectively or eat/swallow; (usual FS equivalents are
combinations, almost all grade 4+)
10 -Death due to Multiple Sclerosis
* Excludes cerebral function grade 1
Disability Status Scale (DSS)
0 -Normal neurological examination (all grade 0 in FS*)
1 -No disability and minimal signs such as Babinski sign or vibratory decrease (grade 1 in functional systems)
2 -Minimal disability, for example, slight weakness or mild gait, sensory, visuomotor disturbances (one or two
functional systems, grade 2)
3 -Moderate disability though fully ambulatory (for example, monoparesis, moderate ataxia, or combinations of
lesser dysfunctions) (one or two functional systems, grade 3, or several, grade 2)
4 -Relatively severe diasability though fully ambulatory and able to be self sufficient and up and about for some
twelve hours a day (one functiuonal system, grade 4, or several, grade 3 or less)
5 -Disability severe enough to preclude ability to work a full day without special provisions. Maximal motor
function: walking unaided no more than several blocks (one functional system, grade 5 alone, or combination of
lesser grades)
6 -Assistance (cane, crutches, or braces) required for walking (combinations with more than one system, grade 3 or
worse)
7 -Restricted to wheelchair but able to wheel self and enter and leave chair alone (combinations with more than one
system, grade 4 or worse; very rarely pyramidal system, grade 5 alone)
8 -Restricted to bed but with effective use of arms (combinations usually grade 4 or above in several functional
systems)
9 -Totally helpless bed patients (combinations usually grade 4 or above in most functional systems)
10 -Death due to Multiple Sclerosis
* Excludes cerebral function grade 1
Incapacity Status Scale (ISS)
1. Stair climbing
0 -Normal
1 -Some difficulty but performed without aid
2 -Need for canes, braces, prostheses, or dependent upon bannister to perform
3 -Need human assistance to perform
4 -Unable to perform; includes mechanical lifts
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2. Ambulation
0 -Normal
1 -Some difficulty but performed without aid
2 -Need for canes, braces, prostheses to perform
3 -Need for human assistance or use of manual wheelchairwhich patient enters, leaves, and maneuvers without
aid
4 -Unable to perform; includes perambulation in a wheelchair and motorized wheelchair
3. Toilet/Chair/Bed Transfer
0 -Normal
1 -Some difficulty but performed without aid
2 -Need for adaptive or assistive devices such as trapeze, sling, bars, lift, sliding board to perform
3 -Requires human aid to perform
4 -Must be lifted or moved about completely by another person
4. Bowel Function
0 -Normal
1 -Bowel retention not requiring more than high fibre diets, laxatives, occasional enemas or suppositories, self-
administered
2 -Bowel retention requiring regular laxatives, enemas or suppositories, self-administered, in order to induce
evacuation; cleanses and disimpacts self
3 -Bowel retention requiring enemas or suppositories administered by another; and/or disimpacted by another;
and/or needs assistance in cleansing; and/or occasional incontinence; and/or presence of colostomy tended by
self
4 -Frequent soiling due either to incontinence or a poorly maintained ostomy device or an ostomy device which
patient cannot maintain without assistance
5. Bladder Function
0 -Normal (even if maintained by drugs)
1 -Occasional hesitancy or urgency
2 -Frequent hesitancy, urgency, or retention; and/or use of indwelling or external catheter applied and maintained
by self; and/or intermittent self-catheterization or manual compression to evacuate bladder
3 -Occasional incontinence; and/or use of indwelling or external catheter applied and maintained by others;
and/or ileostomyor suprapubic cystostomymaintained by self; and/or intermittent catheterization by others
4 -Frequent incontinence; or ostomy device which patient cannot maintain without assistance
6. Bathing
0 -Normal
1 -Some difficulty with washing and drying self though performed
2 -Need for assistive devices (trapeze, sling, lift, shower or tub bar) in order to bathe self; or need to bathe self
outside of tub or shower if that is the usual method
3 -Need for human assistance in bathing parts of the body or in entry/exit/positioning in tub or shower
4 -Bathing performed by others (aside from face and hands)
7. Dressing
0 -Normal
1 -Some difficulty closing self completely in standard garments, but accomplished by self
2 -Specially adapted closing (special closures, elestic-lacedshoes, front-closing garments) or devices (long shoe
horns, zipper extenders)
3 -Need for human aid to accomplish, but performs considerable portion him/herself
4 -Need for almost complete assistance; unable to dress self
8. Grooming
0 -Normal
1 -Some difficulty but all tasks performed without aid
2 -Need for adaptive devices (electric razors or toothbrushes, special combs or brushes, arm rests or slings) but
performed without aid
3 -Need for human aid to perform some of the tasks
4 -Almost all tasks performed by another person
9. Feeding
0 -Normal
1 -Some difficulty but performed without aid
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2 -Need for adaptive devices (special feeding utensils, straws) or special preparation (portions pre-cut or minced,
bread buttered) to feed self
3 -Need for human aid in the delivery of food; or dysphagia preventing solid diet; e.g., esophagostomy or
gastrostomy maintained and utilized by self; or tube-feeding performed by self
4 -Unable to feed self or to manage ostomies
10. Vision
0 -Normal
1 -Cannot read print finer than standard newsprint even with corrective lenses or complains of double vision
2 -Magnifying lenses or large print necessary for reading or double vision interferes with function
3 -Can only read very large print such as major newspaper headlines or has constant double vision or sees
movement of objects
4 -Legal blindness
11. Speech and Hearing
0 -Normal; no subjective hearing loss; articulation and language appropriate to the culture
1 -Impaired hearing or articulation not interfering with communication
2 -Deafness sufficient to require hearing aid and/or dysarthria interfering with communication and/or needs
communication aids such as special keyboards, etc.
3 -Severe deafness compensated for by sign language or lip reading facility and/or severe dysarthria compensated
for by sign language or self-written communication
4 -Severe deafness and/or dysarthria without effective compensation
12. Medical Problems
0 -No significant disorder present
1 -Disorder(s) not requiring active care; may be on maintenance medication; monitoring not required more often
than every three months
2 -Disorder(s) requiring occasional monitoring by physician or nurse, more often than every three months but less
often than weekly
3 -Disorder(s) requiring regular attention (at least weekly) by physician or nurse
4 -Disorder(s) requiring essentially daily attention by physician or nurse, usually in a hospital
13. Mood and Thought Disturbances
0 -No observable problem
1 -Disturbance is present at times, but does not interfere with day-to-day functioning
2 -Disturbance does interfere with day-to-day functioning, but the person can manage without professional
assistance except for occasional visits to maintain medication
3 -Disturbance interferes with day-to-day functioning and consistently requires professional intervention beyond
that required to maintain medication; e.g., requires psychotherapy or hospitalization
4 -Despite medication and/or other intervention, disturbance is severe enough to preclude day-to-day functioning
14. Mentation
0 -No observable problem
1 -Disturbance is present but does not interfere with performance of everyday activities
2 -Disturbance interferes with performance of everyday activities; e.g., the person may need to use lists or other
prompting devices, but manages without the help of other people; the person is likely to be a poor historian
3 -Disturbance is severe enough to require prompting or assistance from others for performance of everyday
activities
4 -Disturbance precludes the performance of most everyday activities; may include severe confusion,
disorientation, or memory loss
15. Fatigability
0 -No fatigability
1 -Fatigability present but does not notably interfere with baseline physical function
2 -Fatigability causing intermittent and generally transient impairment of baseline physical function
3 -Fatigability causing intermittent transient loss or frequent moderate impairment of baseline physical function
4 -Fatigability which generally prevents prolonged or sustained physical function
16. Sexual Function
0 -Sexually active as before and/or not experiencing some sexual problems (no changes in patient’s usual pattern
of sexual activity; for example, no changes in frequency and type of sexual activities; and no changes from
previous genital sensation, erection, and ejaculation in men, or vaginal lubrication and orgasm in women; this
includes persons without previous sexual experience or who are voluntarily celibate)
1 -Sexually less active than before, and/or now experiencing some sexual problem(s) but not concerned (less
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frequent or less varied sexual activity; and/or some changes in previous genital sensation, erection, and
ejeculation in men, or vaginal lubrication and orgasm in women but does not consider this an issue; may be
using a prosthesis or sexual aids)
2 -Sexually less active than before, and now experiencing some sexual problem and concerned (would like to
regain former sexual activity pattern and/or would like to regain previous genital sensation, erection,
ejaculation, and/or orgasmic experience; may be using a prosthesis or sexual aids)
3 -Sexually inactive but still concerned (sexual activity has ceased for several months or years, but wishes to
regain previous pattern and functional ability)
4 -Sexually inactive and not concerned (sexual activity has ceased for several months, or years, but does not
consider this an issue)
Environmental Status Scale (ESS)
1. Actual Work Status
0 -Normal or retired for age, e.g. , full-time worker, homemaker, or student
1 -Works essentially full-time but in less demanding position
2 -Works more than half time at job, housework, or school
3 -Works between one quarter and one half time at job, housework, or school
4 -Works less than one quarter time at job, housework, or school
5 -Unemployed, not doing any housework or attending school
2. Financial/Economic Status
0 -No Multiple Sclerosis related financial problems
1 -Family maintains usual financial standard without external support despite some financial disadvantages
resulting from Multiple Sclerosis
2 -Family maintains usual financial standard with aid of some external financial support
3 -Family maintains usual financial standard by receiving basic disability pension as defined in location of
residence
4 -Family maintains usual financial standard only because it is receiving all available financial assistance
5 -Family is unable to maintain financial standard despite receipt of all available financial assistance
3. Personal Residence/Home
0 -No change necessary
1 -Minor modification necessary
2 -Moderate modification necessary
3 -Major structural alteration or addition necessary
4 -Must move to satisfactory personal home
5 -Must live in facility for dependent care because unable to continue in any personal home (institutionalized)
4. Personal Assistance Required
0 -None
1 -Minor help; relatives involved but personal independence is maintained
2 -Requires assistance for activities of daily living up to one hour per day from relatives or others in the home
3 -Requires assistance with activities of daily living up to three hours per day from relatives or others in the
home
4 -Requires more than three hours of personal assistance per day but is able to live at home and does not need a
constant attendant
5 -Requires a constant attendant or care in a institution, i.e. , cannot be left alone for more than short periods
such as two to three hours
5. Transportation
0 -Uses public transportation with no problems or drives
1 -Uses all forms of transportation available despite minor difficulties or drives with minor difficulty e.g. , needs
handicapped parking
2 -Uses some public transportation despite difficulties or needs hand controle to drive
3 -Cannot use public transportation but can use private transportation, cannot drive but may be driven by others






1 -Requires service once per month or less frequently
2 -Requires not more than one hour per week
3 -Requires not more than average of one hour per day
4 -requires one to four hours per day
5 -Requires more than four hours per day or institutionalized
7. Social Activity
0 -Socially active as before with no changes in the usual pattern of social activity, and no difficulty in
maintaining this pattern
1 -Maintains usual pattern of social activity despite some difficulties
2 -Some restrictions on social activity such as change in type or frequency of some activities or increased
dependence on others
3 -Significant restriction of social activity; largely dependent on actions of others but still able to initiate some
activity
4 -Socially inactive except for the initiative of others
5 -No social activity; does not see friends or family; social contact is limited to that provided by the community
service providers, e.g. , visiting nurse
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Appendix B: Groningen Activity Restriction Scale (GARS)
ADL
1. Kunt u zich, geheel zelfstandig, aankleden?
2. Kunt u, geheel zelfstandig, in en uit bed komen?
3. Kunt u, geheel zelfstandig, vanuit een stoel overeind komen?
4. Kunt u, geheel zelfstandig, uw gezicht en handen wassen?
5. Kunt u, geheel zelfstandig, uw hele lichaam wassen en drogen?
6. Kunt u, geheel zelfstandig, van en naar het toilet gaan?
7. Kunt u, geheel zelfstandig, eten en drinken?
8. Kunt u, geheel zelfstandig, rond lopen in huis (eventueel met stok)?
9. Kunt u, geheel zelfstandig, de trap op en af lopen?
10. Kunt u, geheel zelfstandig, buitenshuis rondlopen (eventueel met stok)?
11. Kunt u, geheel zelfstandig, uw voeten en teennagels verzorgen?
IADL
12. Kunt u, geheel zelfstandig, ontbijt of lunch klaarmaken?
13. Kunt u, geheel zelfstandig, warm eten klaar maken?
14. Kunt u, geheel zelfstandig, "lichte" huishoudelijke werkzaamheden verrichten (bijvoorbeeld stof afnemen en prullen
opruimen)?
15. Kunt u, geheel zelfstandig, "zware" huishoudelijke werkzaamheden verrichten (bijvoorbeeld dweilen, ramen lappen
en stofzuigen)?
16. Kunt u, geheel zelfstandig, uw kleren wassen en strijken?
17. Kunt u, geheel zelfstandig, de bedden verschonen en/of opmaken?
18. Kunt u, geheel zelfstandig, de boodschappen doen?
Antwoord-categorieën: 1. Ja, dat kan ik geheel zelfstandig, zonder enige moeite
2. Ja, dat kan ik geheel zelfstandig, maar wel met enige moeite
3. Ja, dat kan ik geheel zelfstandig, maar wel met veel moeite
4. Nee, dat kan ik niet; dat kan ik alleen met hulp van anderen
5. Nee, dat kan ik helemaal niet; ik heb volledige hulp nodig
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Appendix C: Subjectieve Definitie Multiple Sclerose (SDMS)
1. Mensen met Multiple Sclerose kunnen alle dingen even goed als andere (gezonde) mensen.
2. Multiple Sclerose is een ernstige ziekte.
3. Mensen met Multiple Sclerose zijn even onafhankelijk van anderen als andere (gezonde) mensen dat zijn.
4. Multiple Sclerose is niets om je zorgen over te maken.
5. Men moet mensen met Multiple Sclerose altijd zoveel mogelijk uit handen nemen.
6. Mensen met Multiple Sclerose moeten proberen om hun aandoening zoveel mogelijk voor anderen te verbergen, ook
al kost dat veel inspanning en moeite.
Antwoord-categorieën: 1. helemaal mee eens
2. een beetje mee eens
3. niet mee eens en niet mee oneens
4. een beetje mee oneens
5. helemaal mee oneens
7. [Let op: deze vraag is alleen bedoeld voor mensen die al 2 jaar of langer Multiple Sclerose hebben!]
Heeft u de indruk dat u zich goed aangepast heeft aan de situatie en dat u de eventuele problemen die zijn ontstaan
als gevolg van uw Multiple Sclerose goed aan kunt?
Antwoord-categorieën: 1. heel goed
2. redelijk
3. een beetje
4. niet zo goed
5. helemaal niet
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Tabel C1. Varimax geroteerde factoranalyse (F1 en F2) van SDMS met weglaten van item 7 (respondenten langer
dan 2 jaar MS)
F1 F2 eigenwaarden:
1. Dingen even goed kunnen 0.81 Factor 1 2.28
2. Ernstige ziekte -0.73 Factor 2 1.28
3. Even onafhankelijk als anderen 0.72 Verklaarde variantie 59.4%
4. Niets om zorgen te maken 0.59 0.53
5. Zoveel mogelijk uit handen nemen 0.70
6. Voor anderen verbergen 0.79
N=243
Tabel C2. Varimax geroteerde factoranalyse (F1 en F2) van SDMS
F1 F2 eigenwaarden:
1. Dingen even goed kunnen 0.79 Factor 1 2.23
2. Ernstige ziekte -0.59 Factor 2 1.42
3. Even onafhankelijk als anderen 0.68 Verklaarde variantie 52.1%
4. Niets om zorgen te maken 0.68
5. Zoveel mogelijk uit handen nemen 0.59




Appendix D: Overall Evaluation of Health
Appendix D: Overall Evaluation of Health (OEH)
Hoe zou u uw algehele gezondheidstoestand op dit moment beoordelen?
Vindt u deze zeer slecht of juist uitstekend of misschien ergens er tussen in?








1. Ik kan moeilijk ergens bij (bijvoorbeeld iets uit een kast
pakken).
PM 9.30
2. Ik heb pijn bij het trappen op- en aflopen. P 5.83
3. Ik ben steeds moe. E 39.20
4. Ik heb pijn bij het staan. P 8.96
5. Ik heb moeite met mezelf aankleden. PM 12.61
6. Ik heb pijn als ik zit. P 10.49
7. Mijn energie is gauw op. E 24.00
8. Ik heb ondraaglijke pijn. P 19.74
9. Ik heb moeite met trappen op- en aflopen. PM 10.79
10. Ik heb pijn bij het lopen. P 11.22
11. Ik kan helemaal niet meer lopen. PM 21.30
12. Alles is een inspanning voor me. E 36.80
13. ’s Nachts heb ik pijn. P 12.91
14. Ik kan moeilijk bukken. PM 10.57
15. Ik heb altijd maar pijn. P 20.86
16. Ik heb hulp nodig bij het buiten wandelen
(bijv. een loopstok of iemand die me ondersteunt). PM 12.69
17. Het kost me moeite om van houding te veranderen
(NB Engels: I find it painful to ......). P 9.99
18. Ik kan alleen in huis wat lopen. PM 11.54
19. Ik heb moeite met lang achtereen staan
(bijv. bij het aanrecht, wachten op een bus). PM 11.20
Antwoord-categorieën: 1. ja
2. nee
PM (Physical Mobility): vragen 1, 5, 9, 11, 14, 16, 18 en 19
E (Energy): vragen 3, 7 en 12
P (Pain): vragen 2, 4, 6, 8, 10, 13, 15 en 17
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Tabel E1. Factoranalyse van Nottingham Health Profile met geforceerde
3-factoren oplossing
Energy Pain PhysicalMobility
1. Moeilijk ergens bij 0.77
2. Pijn bij trap lopen 0.43 0.42
3. Steeds moe 0.57
4. Pijn bij staan 0.44 0.59
5. Moeite met aankleden 0.77
6. Pijn bij zitten 0.69
7. Energie gauw op 0.64
8. Ondraaglijke pijn 0.67
9. Moeite met trap lopen 0.73 -
10. Pijn bij lopen 0.67
11. Niet meer lopen 0.78
12. Alles inspanning 0.60
13. ’s Nachts pijn 0.69
14. Moeilijk bukken 0.41 0.58
15. Altijd pijn 0.83
16. Hulp bij buiten wandelen 0.57 -
17. Moeite met houding
veranderen
- 0.56
18. Alleen binnen lopen 0.59 -









Appendix F: General Health Questionnaire-28 (GHQ-28)
Wij willen graag weten hoe gezond u zich voelt en welke klachten U de AFGELOPEN VIER WEKEN heeft gehad. Wilt
u daarom bij ALLE vragen het antwoord dat het meest op U van toepassing is omcirkelen? Denk erom dat het bij deze
vragen uitsluitend gaat om de klachten VAN DIT MOMENT of VAN DE AFGELOPEN VIER WEKEN en dus niet om
klachten die u in het verleden ooit heeft gehad.
1. Heeft u zich de laatste tijd helemaal fit en goed gezond gevoeld?
1. beter dan gewoonlijk
2. net zo als gewoonlijk
3. slechter dan gewoonlijk
4. veel slechter dan gewoonlijk
2. Heeft u de laatste tijd behoefte gehad aan een versterkend middel (tonicum)?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
3. Heeft u zich de laatste tijd moe en uit uw gewone doen gevoeld?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
4. Heeft u de laatste tijd het gevoel gehad dat u ziek bent?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
5. Heeft u de laatste tijd pijn in uw hoofd gehad?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
6. Heeft u de laatste tijd een gespannen of drukkend gevoel in uw hoofd gehad?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
7. Heeft u het de laatste tijd wel eens plotseling warm of koud gehad?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
8. Bent u de laatste tijd door zorgen veel slaap tekort gekomen?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
9. Heeft u de laatste tijd moeite gehad met doorslapen, nadat u eenmaal ingeslapen was?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
10. Heeft u de laatste tijd het gevoel gehad dat u voortdurend onder druk stond?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
11. Bent u de laatste tijd prikkelbaar en slecht gehumeurd geweest?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
12. Bent u de laatste tijd wel eens zomaar bang geworden of in paniek geraakt?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
13. Heeft u de laatste tijd het gevoel gehad dat alles u teveel aan het worden is?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
14. Bent u de laatste tijd voortdurend zenuwachtig en gespannen geweest?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
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15. Heeft u zich de laatste tijd goed kunnen bezighouden?
1. beter dan gewoonlijk
2. net zo goed als gewoonlijk
3. minder goed dan gewoonlijk
4. veel minder goed dan gewoonlijk
16. Bent u de laatste tijd langer over uw dagelijkse bezigheden gaan doen?
1. sneller dan gewoonlijk
2. net zo lang als gewoonlijk
3. langer dan gewoonlijk
4. veel langer dan gewoonlijk
17. Heeft u de laatste tijd het gevoel dat u de dingen over het geheel genomen goed doet?
1. beter dan gewoonlijk
2. ongeveer net zo goed als gewoonlijk
3. minder goed dan gewoonlijk
4. veel minder goed dan gewoonlijk
18. Bent u de laatste tijd tevreden over de manier waarop u uw taken uitvoert?
1. meer tevreden dan gewoonlijk
2. ongeveer net zo tevreden als gewoonlijk
3. minder tevreden dan gewoonlijk
4. veel minder tevreden dan gewoonlijk
19. Heeft u de laatste tijd het gevoel gehad zinvol bezig te zijn?
1. zinvoller dan gewoonlijk
2. net zo zinvol als gewoonlijk
3. minder zinvol dan gewoonlijk
4. veel minder zinvol dan gewoonlijk
20. Voelde u zich de laatste tijd in staat om beslissingen (over dingen) te nemen?
1. beter in staat dan gewoonlijk
2. net zo goed in staat als gewoonlijk
3. wat minder goed in staat dan gewoonlijk
4. veel minder goed in staat dan gewoonlijk
21. Heeft u de laatste tijd plezier kunnen beleven aan uw gewone, dagelijkse bezigheden?
1. meer dan gewoonlijk
2. even veel als gewoonlijk
3. wat minder dan gewoonlijk
4. veel minder dan gewoonlijk
22. Heeft u zich de laatste tijd als een waardeloos iemand beschouwd?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
23. Heeft u de laatste tijd het gevoel gehad dat uw leven totaal uitzichtloos is?
1. helemaal niet uitzichtloos
2. niet uitzichtlozer dan gewoonlijk
3. wat meer uitzichtloos dan gewoonlijk
4. veel meer uitzichtloos dan gewoonlijk
24. Heeft u de laatste tijd het gevoel gehad dat het leven niet de moeite waard is?
1. nee, ik heb dat gevoel niet gehad
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
25. Heeft u de laatste tijd overwogen om een einde aan uw leven te maken?
1. zeer zeker niet
2. ik dacht van niet
3. de gedachte is wel eens bij me opgekomen
4. serieus overwogen
26. Bent u de laatste tijd wel eens zo zenuwachtig geweest dat u niets meer kon doen?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
27. Heeft u zich de laatste tijd wel eens betrapt op de gedachte: "was ik maar dood en van alles af"?
1. helemaal niet
2. niet meer dan gewoonlijk
3. wat meer dan gewoonlijk
4. veel meer dan gewoonlijk
28. Drong de gedachte er een eind aan te moeten maken zich steeds weer bij u op?
1. zeer zeker niet
2. ik dacht van niet
3. de gedachte is wel eens bij mij opgekomen
4. drong zich beslist aan mij op
De items 1 t/m 7 behoren tot de subschaal "Somatische klachten", items 8 t/m 14 tot "Angst & slapeloosheid", 15 t/m 21
tot "Sociaal dysfunctioneren", en items 22 t/m 28 tot "Depressiviteit".
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6. Druk in hoofd 0.49 0.48
7. Warm of koud 0.51
8. Slaap tekort 0.68
9. Doorslapen 0.56
10. Onder druk staan 0.75
11. Prikkelbaar 0.57
12. Bang 0.42 0.47
13. Alles teveel 0.67
14. Zenuwachtig en gespannen 0.72
15. Zich goed bezig houden 0.67
16. Langer over dingen doen - 0.58
17. Dingen goed doen 0.74
18. Tevreden over taken 0.69
19. Zinvol bezig 0.72
20. In staat tot beslissingen 0.57
21. Plezier 0.75
22. Waardeloos 0.51
23. Uitzichtloos leven 0.68
24. Leven niet de moeite waard 0.76
25. Overwegen om er een eind aan te maken 0.77
26. Niets meer kunnen door zenuwen -
27. Was ik maar dood 0.84
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Appendix G: Self Esteem
De manier, waarop mensen over zichzelf denken, verschilt van persoon tot persoon. Wij willen graag weten, wat uw
mening in dit opzicht is. Wilt u hiertoe de volgende vragen beantwoorden?
1. Over het geheel genomen ben ik tevreden met mijzelf.
2. Soms denk ik dat ik nergens goed in ben.
3. Ik heb het idee dat ik een aantal goede kwaliteiten heb.
4. Ik kan dingen net zo goed als de meeste andere mensen.
5. Naar mijn gevoel heb ik niet veel om trots op te zijn.
6. Af en toe voel ik mij absoluut nutteloos.
7. In vergelijking met anderen vind ik mijzelf even waardevol.
8. Ik zou willen dat ik meer respect voor mijzelf kon hebben.
9. Alles bij elkaar genomen heb ik sterk de indruk dat ik een mislukkeling ben.
10. Ik sta positief tegenover mezelf.
Antwoord-categorieën: 1. helemaal mee eens
2. mee eens
3. niet mee eens
4. helemaal niet mee eens
(Voor verder analyse werden de antwoorden op de vragen 1, 3, 4, 7, en 10 in dezelfde richting gecodeerd als de
antwoorden op de overige vragen. Derhalve komt een hogere score overeen met een grotere mate van zelfwaardering.)
Tabel G1. Factoranalyse van Rosenberg Self Esteem-schaal
Self Esteem
1. Ontevreden met zelf .67 eigenwaarde Self Esteem 4.68
2. Nergens goed in .70 Verklaarde variantie 46.8%
3. Geen goede kwaliteiten .56
4. Niet zo goed als anderen .56
5. Niets om trots te zijn .71
6. Nutteloos .73
7. Waardeloos .74
8. Weinig zelfrespect .70
9. Mislukkeling .70






Tabel H1. Lineaire regressie-analyse met als afhankelijke variabele EDSS-




Adj. R2 .29 Standard error 2.38 N=422
B SE B ß T Sign. T
Duur MS .05 .01 .32 5.46 .0000
Leeftijd patiënt .07 .01 .27 4.57 .0000
Constante 1.05 .43 2.46 .0142
RR-MS
Adj. R2 .05 Standard error 1.10 N=154
B SE B ß T Sign. T
Duur MS .04 .02 .25 2.59 .0104
Constante 1.25 .36 3.46 .0007
RP/SP-
MS
Adj. R2 .04 Standard error 1.91 N=139
B SE B ß T Sign. T
Duur MS .05 .02 .35 2.74 .0070
Constante 7.01 .70 10.07 .0000
PP-MS
Adj. R2 .19 Standard error 1.81 N=129
B SE B ß T Sign. T
Duur MS .09 .02 .47 4.90 .0000
Constante 5.23 .68 7.68 .0000
















































































































































































































































































































































































Tabel H3. Lineaire regressie-analyse met als afhankelijke variabelen Grove Motoriek en
Fijne Motoriek; als onafhankelijke variabelen EDSS-score, leeftijd patiënt, en duur MS
Lineaire regressie-analyse Grove Motoriek
Adj. R2 .80 Standard error 5.69 N=240
B SE B ß T sign. T
EDSS 4.30 .16 .87 26.30 .0000
Leeftijd .08 .04 .08 2.05 .0418
Lineaire regressie-analyse Fijne Motoriek
Adj. R2 .60 Standard error 5.43 N=241
B SE B ß T sign. T
EDSS 2.68 .16 .80 17.21 .0000
Constante 5.15 1.34 3.85 .0002
(alleen significante variabelen zijn vermeld)
(bij hoofdstuk 7)
Tabel H4. Lineaire regressie-analyse met als onafhankelijke variabelen de items van de Functional
Systems van de MRD, en als afhankelijke variabelen Grove Motoriek en Fijne Motoriek
GROVE MOTORIEK Adj. R2 .77; Standard error 6.11; N=238
B SE B ß T sign. T
Pyramidal Functions 4.10 .36 .55 11.55 .0000
Bowel&Bladder
Functions
2.13 .46 .20 4.68 .0000
Brainstem Functions 1.63 .44 .14 3.71 .0003
Visual Functions .72 .31 .08 2.29 .0230
Constante 6.77 .74 9.17 .0000
FIJNE MOTORIEK Adj. R2 .61; Standard error 5.26; N=239
B SE B ß T sign. T
Pyramidal Functions 1.59 .30 .32 5.23 .0000
Brainstem Functions 2.01 .38 .26 5.31 .0000
Bowel&Bladder
Functions
1.61 .39 .23 4.10 .0001
Sensory Functions .74 .33 .11 2.20 .0287
Constante 4.89 .63 7.70 .0000
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Prof.Dr. W.J.A. van den Heuvel, Prof.Dr. J.H.A. De Keyser, en Prof.Dr. J.C. Koetsier
vormden de beoordelingscommissie. In het krappe tijdspad naar de verdediging van het
proefschrift waren zij in staat om op snelle wijze hun oordeel kenbaar te maken.
Het onderzoek werd ondersteund vanuit het Noordelijk Centrum Gezondheidsvraagstukken
(NCG). In dit kader zorgde Eric van Sonderen voor programmatuur om de administratie van het
onderzoek sluitend te kunnen houden, ook financieel, en om de data te kunnen invoeren. Op
vlotte en accurate wijze werden de interviews afgenomen door Erna van ’t Hag, Tineke
Lugtenberg, Drea Mein-Jansingh, Janna van Peer-Huttinga, Greetje Teelken-Piers, Dieta van der
Veen-Niemeijer, Ettie Verment-Robbe, en Wieke Wassenaar.
De collegae van den Biezenbosch, Bouwsma, van Eck, van der Gaast, Kelderman,
Nederveen, Pas, Snoek, van der Ploeg, Rutgers, Verkade-Koen, en Wittebol speurden in hun
archieven naar Groningers met MS, en leverden aldus een onmisbare bijdrage. Hetzelfde geldt
voor de in de provincie werkzame huisartsen en verpleeghuisartsen.
Tijdens het onderzoek zorgden Tineke Bijzitter en Evelien Eijmers† voor secretariële
ondersteuning. Coen Dobma nam de regelmatige aanvoer van nieuw interview-materiaal voor
zijn rekening. De data van de interviews van alle 243 patiënten werden bijna foutloos door
Evelien ingevoerd.
Zeker in den beginne zorgde het gezien worden van ’OW-patiënten’ op de polikliniek
Neurologie wel eens voor problemen, gelukkig alleen administratief van aard. Al doende verliep
het administratieve proces bij de regassen steeds gemakkelijker.
Het Kliniekbestuur van de afdeling Neurologie was zo goed om een periode van
schrijfverlof toe te staan. Daardoor kwam weer wat vaart in de afwerking van dit proefschrift. In
deze periode vingen vooral de collegae Haaxma-Reiche, De Jager, en Kuks de poliklinische
werkzaamheden op.
Zonder de inspanningen van de patiënten met MS zou dit onderzoek niet geworden zijn, wat
het nu geworden is. Zij vonden goed, dat zij schriftelijk en soms ook telefonisch benaderd
werden, dat zij neurologisch onderzocht werden, en dat zij vervolgens nog eens aan huis bezocht
werden voor een lang interview.
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Curriculum vitae van C.P. Zwanikken
1967-1973 Gymnasium-ß aan het Stedelijk Gymnasium te ’s-Hertogenbosch
1973-1981 Studie geneeskunde aan de Universiteit van Amsterdam; candidaats-assistent
anatomie van 1976 tot 1978 (Anatomisch-embryologisch laboratorium bij de UvA,
hoofd Prof.Dr. J. van Limborgh†); ziekenbroeder bij de GG&GD te Haarlem in
1977; semi-arts-assistent neurochirurgie van 1979 tot 1980 (Wilhelmina Gasthuis te
Amsterdam, hoofd Prof.Dr. A.J.M. van der Werf)
1981-1982 Opkomst eerste oefening militaire dienst, luitenant-arts bij de Militaire
Bloedtransfusiedienst te Amsterdam; huidige rang: reserve majoor-arts
1982-1984 Arts-assistent neurochirurgie (Slotervaartziekenhuis te Amsterdam,
hoofd Dr. B. Matricali); keuringsarts bij de Bloedtransfusiedienst van het
Nederlandse Rode Kruis te Amsterdam
1984-1989 Opleiding neurologie in het Sint Radboudziekenhuis te Nijmegen door
Prof.Dr. B.P.M. Schulte†; intern docent neurologie aan de School voor Verpleging
van het Sint Radboudziekenhuis; opleiding klinische neurofysiologie in het St.
Antonius Ziekenhuis te Nieuwegein door Dr. R.G.A. Ackerstaff
1989-1990 Neuroloog ("jonge klare") in het Academisch Ziekenhuis Maastricht,
hoofd Prof.Dr. P.J.M. van der Lugt†
1990 Waarnemend neuroloog in het Ziekenhuis Bethesda te Hoogeveen
1990-heden Neuroloog in het Academisch Ziekenhuis Groningen; vanaf 1994 als staflid op de
polikliniek Neurologie
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